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1. Opis problemu zdrowotnego

1.1. Problem zdrowotny

Rozw0j cztowieka to proces dzieki, ktéremu cztowiek wzrasta, dojrzewa, zmienia sie.
Rozwdj trwa przez cate zycie. Rozwoj to zmiany w kierunku wiekszej kompleksowosci
umozliwiajace przetrwanie. Rozwdj to wzrastanie, roznicowanie i dojrzewanie w celu
doskonalenia funkcji i integracji poszczegélnych narzadow i uktadoéw jako catosci.
Z punktu neurobiologii jest to nauka. Dziecko wykorzystuje do niej nasladowanie,
powtarzanie, dostosowanie sie do Srodowiska na drodze préb i btedéw (Miliani -
Camparetti). Cechy rozwoju s3 charakterystyczne dla poszczegdlnych okreséw
wiekowych. Wyrézniamy okres prenatalny, noworodkowy, niemowlecy, wczesnego
dziecinstwa, dziecinstwa i okres pokwitania. W kazdym z tych okreséw oceniamy rozwoéj
w sferze umiejetno$ci motorycznych, poznawczych, sensorycznych, komunikacyjnych

i spotecznych.

Harmonijny rozwdj wszystkich sfer stanowi podstawe tego co nazywamy rozwojem
prawidtowym, czy tez normg rozwojowa do wieku. Rézne przyczyny, w tym choroby
sprawiaja, Ze, rozwdj staje sie opdZniony, zaburzony lub nieprawidlowy. Zgodnie z
Dynamiczng Teoria Rozwoju (Dynamic System Theory - Thelen) oraz obecnie
obowigzujacg Teorig Selekcji Grup Neuronalnych (Neuronal Grup Selection Theory -
TNGS - Spors, Edelman) na ostateczny poziom rozwoju funkcjonalnego dziecka majq
wptyw nie tylko uwarunkowania genetyczne, wzrastanie, dojrzewanie, choroby, ale takze
srodowisko w jakim dziecko wzrasta. Zaburzenie rozwoju mozemy definiowa¢ jako
catoSciowe zaburzenia rozwojowe - obejmujgce wszystkie sfery rozwojowe oraz
czeSciowe - dotyczace jednej sfery (np. zburzenie rozwoju mowy). Sytuacja kliniczna,
w ktorej dziecko nie osigga umiejetnosci zgodnych z wiekiem i nie posiada rozpoznania
medycznego choroby definiowana jest jako opo6Znienie rozwoju psycho-ruchowego.

Podkresla to wspotzaleznos$¢ rozwoju poznawczego i ruchowego.

Podstawag oceny rozwoju dziecka jest diagnoza neurorozwojowa. Wymaga ona wiedzy
i doSwiadczenia. Musi by¢ powtorzona kilka razy w tych samych warunkach. Trudnoscia
w pediatrii jest zmienno$¢ obrazu klinicznego dziecka wynikajaca z procesu dojrzewania

oraz stopniowego ujawniania sie choréb. Wszystkie objawy choroby moga nie by¢



widoczne po urodzeniu i manifestuja sie wraz z wiekiem (np. dystrofia miesniowa, zespot

Retta).

Obciazajacy wywiad okotoporodowy rodzinny wraz z niekorzystng oceng
neurorozwojowa pozwala zaliczy¢ dziecko do tak zwanej grupy ryzyka lub wysokiego
ryzyka nieprawidtowego rozwoju. Dla takiej grupy dzieci zostal stworzony program
wczesnej interwencji. Wczesna interwencja definiowana jest jako wielospecjalistyczne
oddzialywanie w stosunku do dzieci od 0 do 7 roku zycia, aby osiggnely zdrowie
i dobrostan. Dziatania majg na celu zminimalizowa¢ neurorozwojowe op6Znienia, leczy¢
istniejace nieprawidtowos$ci, zapobiega¢ funkcjonalnym ograniczeniom, umozliwic¢
wilasciwe funkcjonowanie rodziny. Cele mozna osiagna¢ dzieki indywidualnemu
programowi terapeutycznemu, edukacji i Srodowiskowemu wsparciu rodziny (Blauw-

Hospers 2005).

W Swiecie istniejg rozne koncepcje wczesnej interwencji, niejednolity wiek, w ktorym
dzieci rozpoczynaja terapie, rézny czas trwania terapii, rézne wskazania do terapii,
w konficu rézne metody leczenia. Z punktu naukowego nie mozna poréwnywac tych

systemoéw, ich skuteczno$ci i celowoSci dziatania.

Diagnozowanie jest wiec trudne, nie rzadko obarczone w wstepnej fazie btedem. Ale
jeszcze trudniejszym staje sie prognozowanie rozwoju oraz zapobieganie rozwojowi
niepelnosprawnosci. Dlatego w pediatrii stosujemy swoiste skale i systemy oceny
rozwoju. Do najpopularniejszych stosowanych u niemowlat naleza: skala Denver, TIMP,
Alberta Scale, Metoda Vojty, Monachijska Funkcjonalna Skala Rozwojowa, Skala
Brazeltona. Pozwalajg one na aktualna ocene dziecka oraz ocene prognostyczng. Dla
dzieci i mtodziezy stosuje sie réznego typu skalne funkcjonalne. Umozliwiajg one ocene
jakoSci zycia, stopnia niezalezno$ci badanych (test Wee FIM), uczestnictwa i jego
ograniczenia oraz skuteczno$ci prowadzonej terapii (Sienkiewicz 2009). Stworzenie
nowych systemoéw zgodne jest z najnowszymi definicjami zawartymi w Miedzynarodowej
Klasyfikacji Funkcji, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF). W 1997 nastapita istotna
zmiana uzywanej terminologii, niepetnosprawnos$¢ ang. (handicap, disability) zostata
zastapiona terminem umiejetnos$ci i ich limit oraz pojawit sie bardzo istotny aspekt

termin funkcjonowania - uczestnictwo i jego ograniczenie (WHO 2001). Zgodnie z ICF



nowoczesny i uniwersalny model niepelnosprawnosci to model biopsychospoteczny
pozwala na analize interakcji wszystkich czynnikéw wplywajacych ostatecznie na poziom
funkcjonowania dziecka i jego rodziny w spoteczenstwie. ICF iaczy w sobie model
medyczny i Srodowiskowy leczenia. Rekomenduje on prace zespotowa nastawiong na
wyznaczanie funkcjonalnych celow rehabilitacji wg SMART. Cel, ktory chcemy osiggna¢
powinien by¢ realny, mierzalny, zaakceptowany przez pacjenta, opiekunéw oraz zespot
terapeutyczny, specyficzny a jego realizacja powinna by¢ ograniczona w czasie zgodnie
z filozofig GAS (Goal Attainment Scales). Nadrzednym celem terapeutycznym dla dzieci
z réznego rodzaju dysfunkcjami jest dobrostan, rado$¢ i szczeScie. Wspotczesna definicja
niepetnosprawnosci wymaga od zespotu specjalistéw terapii dzieki, ktorej pacjenci staja
sie niezalezni, uczestnicza w swoim srodowisku, funkcjonuja. Droga do niezaleznosci sa:
samodzielno$¢, autonomia, trening funkcjonalny. Aby to osiggnaé nalezy zadac¢ sobie
pytanie czy nasze dziatania skupiajg sie ,na dziecku” - leczenie medyczne, na doborze

wlasciwego zadania, umiejetnosci czy tez zmianie srodowiska.

Zgodnie z ICF leczenie np. operacyjne - podstawowe - zmienia zburzong strukture
uktadu jest domeng procedur finansowanych przez NFZ. Leczenie rehabilitacyjne -
wptywa na funkcje danego uktadu. Zaopatrzenie ortopedyczne finansowane przez NFZ -
pozwala na trening umiejetnosci, aktywnos$ci, mozliwo$¢ wykonywania zadan. Terapia
zajeciowa, zajecia pedagogiczne - umozliwia funkcjonowanie. Rehabilitacja
$Srodowiskowa - warunkuje uczestnictwo. Umiejetnos$ci, ktére sg niezbedne do bycia
samodzielnym i niezaleznym mierzymy wg katalogu aktywnosci ICF lub uzywamy skal
PEDI, GMFM (umiejetnos$ci motoryczne), Quest (funkcja reki). Nabywanie przez dziecko
wybranych umiejetnos$ci zgodnie z jego wiekiem i mozliwo$ciami odbywa sie na drodze
edukacji, reedukacji lub kompensacji. Czynno$¢ czy zadanie jest niekiedy mozliwe do
wykonania jedynie w spos6b utatwiony lub zastepczy. Zmiana iloSciowa w teScie

niezalezno$ci WeeFIM jest dowodem skuteczno$ci prowadzonej terapii.

Dlatego zgodnie z filozofig IFC opis programu zdrowotnego przedstawiony jest nie w
formie chordb zgodnie z katalogiem ICD10, a zgodnie z katalogiem zaburzen
funkcjonalnych mogacych prowadzi¢ do znacznych ograniczen umiejetnosci,

powodujacych w przysztosci catkowitg zalezno$¢ dziecka od otoczenia.



1.2. Epidemiologia

Na podstawie reprezentatywnego i aktualnego piSmiennictwa S$wiatowego oraz
w oparciu o doSwiadczenia badawcze Kliniki Patologii i Intensywnej Terapii Noworodka
oraz Zaktadu Epidemiologii Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie mozna szacowac, Ze
czesto$¢ wystepowania powazniejszych zaburzen rozwojowych u nowonarodzonych
dzieci wystepuje w nie wiecej niz 4-5% przypadkdéw. Myslac o zaburzeniach rozwojowych
dzieci wigzacych sie z niepetlnosprawnos$cia, mozna bra¢ pod uwage nastepujace
elementy:

a) czestotliwos¢é wystepowania skrajnego wczesniactwa (pordd miedzy 22 a 32 tygodniem
trwania cigzy). W Polsce rodzi sie okoto 1,2% - 1,5% takich dzieci ( w 1995 r. byto 1,5%,
aw 2001 r. 1,2%). Okoto 22-24% z nich wykazuje istotne deficyty rozwojowe (14% -
upos$ledzenie intelektualne, 7,5-12% - m6zgowe porazenie dzieciece, 8% - z zaburzeniami
widzenia, 3-4% - z uszkodzonym narzadem stuchu, w obu grupach w pewnej czesci
dodatkowo - z niepetnosprawnoscig intelektualng),

b) czestotliwos¢ wystepowania wad wrodzonych (tzw. duzych), ktéorg okres$la sie
w piSmiennictwie na okoto 2%,

c) czestotliwos¢ wystepowania innych zaburzen, np. choréb jednogenowych (w tym choréb
metabolicznych), dzieciecego porazenia mozgowego, nowotworow u dzieci.

Nalezy rowniez wzig¢ pod uwage grupe dzieci, u ktérych niepetnosprawno$¢ powstaje
w pierwszych latach Zzycia z powodu urazéw oraz na skutek ciezkich powikian
chorobowych, zwtaszcza ze strony osrodkowego ukladu nerwowego (m.in. zapalenia

mozgu).

WeczesSniactwo:

Obok pozytywnych do$wiadczen i wypracowanych standardéw s3 i negatywne aspekty
podejmowanych dziatan. Najwazniejszym przestaniem w naszej pracy jest stwierdzenie,
iz ,dziecko zagrozone niepelnosprawno$cia nie ma czasu czeka¢”. Bardzo czesto
z zaprzeczeniem tego kierunku pracy spotykamy sie w podejSciu pracownikéw poradni
psychologiczno - pedagogicznych, gdzie na wydanie opinii o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju matki oczekujg od 1 do 3 miesiecy. Bardzo czesto wczes$niaki nie
sg obejmowane wsparciem, poniewaz pracownicy poradni nie widzg do tego podstaw.

Przedwczesne urodzenie i dalszy rozwdj w niefizjologicznych warunkach powoduja,



ze mozliwe sg powiktania specyficzne dla noworodkéw urodzonych przedwczes$nie, ktére
u noworodkéw urodzonych o czasie albo w ogole nie wystepuja, albo wystepuja
sporadycznie. Do takich patologii najczesciej spotykanych u wcze$niakow naleza:
zaburzenia fizjologicznego napiecia mie$niowego, krwawienia wewnatrzczaszkowe

i inne specyficzne uszkodzenia mozgu.

Odlegte konsekwencje rozwojowe dzieci urodzonych przedwcze$nie to np. moézgowe
porazenie dzieciece czy retinopatia. Noworodki z zaburzeniem ssania i potykania
narazone s3 z kolei na szereg zagrozen prowadzacy w konsekwencji do nieodwracalnych
uszkodzen. Z do§wiadczenia wiemy, Ze noworodki urodzone przedwczes$nie sg zagrozone
dysharmonia rozwojowa, dlatego ich rozwoj powinien by¢ nadzorowany do wieku
szkolnego, a na pewno do 3 roku ich zycia.

Wcze$niactwo oznacza tylko zmniejszonej masy ciata czy masy poszczegélnych
narzadow, ale przede wszystkim wigze sie z niedojrzatoscig wszystkich uktadéw i ich
podatnoscia na zaburzenia dojrzewania. Dzieki postepowi w opiece perinatalnej grupa
takich dzieci ma wcigz rosngca przezywalnos¢: noworodki ze skrajnie niska masg ciata od
10-20% w 23 Hbd do 95-97% w 32 Hbd. Wystepujace u nich problemy zdrowotne:
niewydolno$¢ oddechowa z niekiedy tlenozalezno$cia, dysplazja oskrzelowo-ptucna,
niedokrwisto$¢, uszkodzenia OUN - krwawienia do- i okotokomorowe, malacje istoty
biatej, nawracajagce zakazenia ze zwiekszonym ryzykiem zapalenia opon moézgowo-
rdzeniowych, retinopatia wczesniacza, ktorej konsekwencja moze by¢ niedowidzenie,
wady wzroku, niedostuch i zaburzenia odzywiania, np. martwicze zapalenie jelit
zresekcja, wptywaja na przedtuzong hospitalizacje, i nawet pomimo wdrazania
rehabilitacji ogélnorozwojowej na oddziatach noworodkowych, sg przyczyna znacznych

opOZnien rozwoju.

Wady wrodzone:

Czes$¢ dzieci rodzi sie z wadami wrodzonymi, ktére mogg rowniez wptywac na zaburzenia
rozwoju. Nalezg do nich m.in. aberracje chromosomalne, wodogtowie, rozszczep
kregostupa, dysplazja przegrodowo-oczna, wady serca, nerek, endokrynopatie wrodzone
- np. niedoczynno$¢ tarczycy, wrodzone defekty metaboliczne np. fenyloketonuria,
galaktozemia, choroba syropu klonowego; postepujacy zanik miesni ale i rozszczep wargi

i podniebienia. Niekiedy postawienie rozpoznania wigzacego sie z nieprawidtowosciami



rozwoju jest proste, gdyz w badaniu fizykalnym znajdujemy cechy wskazujgce np. na
aberracje chromosomalng jak w Zespole Downa. Albo juz od urodzenia obserwujemy
matogtowie mogace by¢ objawem zespotéw neurodegeneracyjnych czy nadmierng mase
ciata wigzaca sie z zespotem genetycznym Beckwitha-Wiedemanna. Wielokrotnie jednak
rozpoznanie nie jest postawione tak wczesnie i dopiero dalsza obserwacja pacjenta,
chociazby ze wzgledu na wystepowanie czynnikéw ryzyka, pozwala rozpoznac te dzieci,

u ktorych rozwdj przebiega inaczej.

Rodzina dziecka niepetnosprawnego:

Rodzina dziecka, ktére urodzito sie z niepetnosprawnoscia lub jest nig zagrozone wymaga
szczegOlnego wsparcia. Terapia, rehabilitacja, oddziatywanie terapeutyczne powinny
dotyczy¢ nie tylko dziecka, ale obejmowaé rodzicow oraz rodzenstwo. Rodzice po
otrzymaniu traumatycznej informacji o stanie zdrowia swojego dziecka oraz grozacych
powiktaniach sg przerazeni, przestraszeni, zagubieni. Towarzyszy im lek, niepewnos¢,
bezradnos¢ (K. Przybylska). Beda przechodzi¢ poszczegdlne fazy godzenia sie
z nieprawidtowosciami  swojego dziecka, ale nigdy nie zaakceptuja jego
niepelnosprawnosci. Sa to: faza szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego
przystosowania oraz konstruktywnego przystosowania sie (P. Ozaist). Pierwotne
zgubienie wigze sie z niepewnoscia i niewiedza na temat choroby dziecka. Ten pierwszy
etap reakcji rodzicbw nastawiony jest na poszukiwanie pomocy. Niesprzyjajacymi
okoliczno$ciami sg nieprecyzyjne informacje, jakie rodzice otrzymujg od réznych
specjalistdw, ale najbardziej traumatycznym czynnikiem jest czas. Dtugie terminy wizyt
do porani specjalistycznych i ustug rehabilitacyjnych $wiadczonych w ramach katalogu
NFZ czy PFRON.

Nie mozemy zapomina¢ o rodzicach i opiekunach prawnych, ktorzy aktywnie
uczestniczg w procesie rehabilitacji dzieci z niepetnosprawnos$ciag. Wymagaja oni
wsparcia zaréwno merytorycznego, w tym: jak zajmowac sie dzieckiem, jak skutecznie
osiggac postepy poprzez prace z nim, ale takze pomocy psychologicznej - maksymalnie
niwelujacej syndrom wypalenia sie rodzicdw dzieci niepelnosprawnych zwtaszcza matek,
ktére sg zmeczone, najczesSciej osamotnione w zmaganiach zycia codziennego.

Dla rodzicéw i dziecka to ciaggle pojedyncze wizyty u specjalistbw w roéznych
placéwkach (placowki zdrowia- poradnie specjalistyczne, poradnie psychologiczno-

pedagogiczne, osrodki pomocy spotecznej), ktére czesto wymagaja od rodziny



dublowania informacji - ponownego przezywania sytuacji niepelnosprawnosci wtasnego
dziecka. Kolejne wizyty u specjalistbw - lekarzy, rehabilitantéw, psychologéw,
logopeddéw, pedagogdéw, terapeutow poszczegdlnych metod przypominajg gonitwe
(czesto walke z czasem) od instytucji do instytucji, czego wynikiem s3 nieskoordynowane
,programy wsparcia”. Jest to powdd zniechecenia, rozgoryczenia, a przede wszystkim
zwyklego fizycznego zmeczenia, ktore staje sie naturalng przyczyna braku czasu dla

dziecka jak i dla siebie, i partnera.

Celem Programu jest zatem umozliwienie rozpoczecia opieki wielospecjalistycznej dla
rodzin z dzieckiem z zaburzonym rozwojem w momencie uzyskanie informacji o takiej
konieczno$ci. W ten sposéb zapewniamy rodzinie wsparcie i dajemy komfort psychiczny,
ze terapia dziecka nie jest odroczona w czasie. Rodzic spokojny, zréwnowazony
emocjonalnie jest dobrym opiekunem dla dziecka, wyedukowany podejmuje racjonalne
decyzje dotyczace leczenia. Racjonale leczenie obejmuje akceptacje programéw
terapeutycznych zgodnie z zasadami ICF a cel6w terapii zgodnie z zasadami SMART. Tak
prowadzona terapia pozwala przygotowac dzieci i ich rodzicow do funkcjonowania
w swoim Srodowisku i spoteczenstwie zgodnie z posiadami umiejetno$ciami mimo ich

niepetnosprawnosci.

Problem jest powazny, ilo$¢ dzieci i rodzin dysfunkcyjnych wzrasta. Niestety statystki nie
podaja ilosci dzieci i rodzin objetych czy wymagajacych objecia programem wczesnej
interwencji. Statystyki obejmuja dane dotyczace ilo$¢ wurodzen, Smiertelnos¢
noworodkow, czestotliwos¢, ale tylko niektdrych choréb. W Polsce brak jest programu
rejestrujgcego ilos$¢ dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym, czyli dzieci z najczestsza
niepelnosprawnoscia. Dlatego tak trudno jest przedstawi¢ dane epidemiologiczne
i statystyczne i prognozowal zapotrzebowanie na ustugi terapeutyczno-medyczne

w ramach wczesnej interwencji, rehabilitacji i szkolnictwa specjalnego.

Do medycznych przyczyn wzrostu ilosci rodzin dysfunkcyjnych naleza: spadek
Smiertelno$ci noworodkow. Z roku na rok w Polsce obserwuje si¢ obnizanie sie liczby
zgonow niemowlat. W 2013 r. wspéiczynnik zgonéw niemowlat wyniost 4,6%o0 - co
oznacza, ze na kazde 1000 urodzeh zywych zmarto ok. 5 niemowlat. Wzrost

przezywalnosci dzieci z ciezkimi wadami serca, mézgu (wady dysgraficzne stanowig 2-3
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przypadkow na 1000 urodzen) innymi czesto niezdiagnozowanymi chorobami
genetycznymi. Rozwdéj medycyny: zaptodnienia in Vitro, rozwo6j Intensywnej Terapii,
stosowanie nowoczesnej aparatury, technik leczenia. Wzrasta dtugo$¢ zycia dzieci
z wadami genetycznymi. Czesto$¢ dzieci z Zespotem Downa wynosi 1:800 - 1:1000 zywo
urodzonych noworodkéw. Problem ten dotyczy coraz czeSciej mtodych, zdrowych
rodzicéw, dla ktdrych jest to pierwsze dziecko. Osobng populacje dzieci wymagajacych
wczesnego wspierania rozwoju stanowig dzieci urodzone przedwcze$nie. Dzieci
urodzone przedwcze$nie to jest przed 37 tygodnie cigzy stanowia 6,7% populacji

nowonarodzonych rocznie.

Noworodki urodzone ze skrajnie matg masg urodzeniowa (ELBW) narazone s3 na
zaburzenia rozwoju motorycznego, sensorycznego, percepcyjnego oraz poznawczego.
Czesto$¢ zaburzen rozwojowych w grupie noworodkéw zyjacych jest ciggle wysoka.
Liczba dzieci rozwijajacych ciezka niepetlnosprawnos$¢ pozostaje stata w ostatniej

dekadzie natomiast czestos¢ dysfunkcji tagodnych wydaje sie wzrastac.

Problemy umiejetnos$ci poznawczych, deficyty uwagi, specyficzne nieprawidtowoSci
neuropsychologiczne w integracji wzrokowo-ruchowej, dysfunkcje w nauce i zachowaniu
oraz lekkie nieprawidtowo$ci motoryczne stanowig obecnie dominujace zaburzenia
neurorozwojowe u dzieci urodzonych przedwczesSnie. Moga wystepowaé w sposéb
skojarzony i sg podstawa rozwoju nieprawidtowosci o charakterze sprzezonym.
Nieprawidtowosci te dotycza powyzej 50% dzieci urodzonych przedwczes$nie z bardzo
matg masg urodzeniowg VLBW < 1500 g. Mimo tendencji spadkowej ciggle powaznym
problemem rozwojowym zwigzanym z przedwczesnym urodzeniem jest mdzgowe
porazenie dzieciece (MPD). Wg wiekszoSci autorow czesto$¢ wystepowania MPD w tej
grupie wynosi 5%-8%, u noworodkéw ze skrajnie matg masg urodzeniowg 15-20%.
Encefalopatia niedotlenienia-niedokrwienna (wczesne uszkodzenie mézgu) 1-2 zywo
urodzonych. Wodogtowie 1,5/1000 urodzen. Postepujaca dystrofia mieSniowa
najczestsza choroba nerwowo-mie$niowa 1/3600 zywo urodzonych chiopcow.
Rdzeniowy zanik miesni 1000 dzieci na Swiecie rodzi sie w ciggu roku. Porazenie splotu
barkowego okotoporodowe 0.05-0.08% porodéw (czesSciej chlopcy). Badania
wykorzystujace kryteria ICD-10 ocenity czesto$¢ autyzmu dzieciecego w Polsce na 5,2-

8,6/10 000. Czestos¢ wystepowania artrogrypozy wynosi 1:3000 zywych urodzen, bez
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wzgledu na ptec i rase. W Polsce rozwojowa dysplazja stawu biodrowego zdarza sie u 2-
4%, czesciej u noworodkow pici zeniskiej (stosunek pici zeniskiej do meskiej odpowiednio:
3-5:1). Czesto$¢ 5% stopa konsko-szpotawa 1-2/1000 zywych urodzen. Dwukrotnie

czesciej u chtopcow.

W Polsce zyje porownywalna liczba chlopcéw 1 dziewczat, Liczba dzieci
niepetnosprawnych w wieku 0-15 lat wynosi 185 ty$ co stanowi 3% dzieci w tym wieku.
Postep medycyny powoduje przezycie coraz bardziej niedojrzatych i chorych dzieci.
Wyzwaniem staje sie nie tylko utrzymanie ich przy zyciu, ale stworzenie systemu opieki,
ktéory pozwali na ich leczenie, prognozowanie i skuteczne wspieranie rozwoju
motorycznego, poznawczego, zmystowego, spotecznego i psychologicznego. Szczeg6lnie
dzieci z wczesnym uszkodzeniem moézgu w pierwszych miesigcach zycia i ich rodzice
wymagaja statej rehabilitacji srodowiskowej umozliwiajacej optymalne uczestnictwo
i funkcjonowanie w przysztosci. Dzieci z zaburzonym rozwojem i ich rodziny majg prawo

do szczesliwego i bezpiecznego dziecinstwa.

1.3. Populacja podlegajaca jst i populacja kwalifikujgca sie do wtgczenia do
programu

Populacja cato$ciowa zamieszkujgca wojewo6dztwo matopolskie stanowi 3 371 000 oséb.
W tej grupie znajduje sie 1 735 000 kobiet oraz 1 636 000 mezczyzn.

Zgodnie z danymi Gtéwnego Urzedu Statystycznego na przestrzeni lat 2013-2015 w
wojewddztwie matopolskim rodzi sie Srednio 34,4 tys. dzieci rocznie. Kobiety w wieku
ponizej 35 roku zycia stanowity niemal 84% wszystkich rodzacych ($rednio rocznie ok.
29 tys. urodzen). Do tej grupy skierowany jest program w Module I, badania prenatalne®.
Najwiecej dzieci rodza w wojewddztwie matopolskim kobiety w grupie wiekowej 25-29
(35%), nastepnie w grupie wiekowej 30-34 (31%) - razem 66 % wszystkich porodéw
w latach 2013-2015. Ryzyko populacyjne urodzenia dziecka z wadg wrodzong wynosi
okoto 3 - 5%. Cze$c¢ z tych wad dzieki diagnostyce obrazowej i biochemicznej mozliwa jest

do rozpoznania we wczesnym okresie cigzy (I i Il trymestr cigzy).

Wedtug badania GUS dotyczacego Stanu Zdrowia Ludnosci przeprowadzonego w 2014 r.

odsetek dzieci niepetnosprawnych w wieku 0-9 lat okreslono na 3,86% w skali kraju (ok.
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153,5 tys. 0séb), z czego 1,16% to dzieci z powaznymi ograniczeniami sprawnosci (ok. 46
tys. osob).

W Matopolsce w roku 2015, zgodnie z danymi statystycznymi GUS, byto 254 tys. dzieci
w wieku od 0-6 lat, z czego ok. 9,6 tys. to dzieci niepelnosprawne, 3 tys. to dzieci
z powaznym ograniczeniem sprawnos$ci. Do dzieci niepelnosprawnych i zagrozonych
niepetnosprawnoscia w grupach wiekowych 0-3 i 4-7 oraz ich rodzin, kierowany jest

Modut I ,,Wielospecjalistyczna wczesna interwencja“.

Program w Module Il kierowany jest do dzieci w wieku od 0-3 i 4-7
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Dane dotyczgce wczesnego wspomaganie na terenie wojewddztwa matopolskiego z Systemu Informacji

Oswiatowej wg stanu na dzient 31 marca 2014 r.

Wedtug danych uzyskanych z Systemu Informacji Oswiatowej w Matopolsce na dzien 31
marca 2014 r. funkcjonowato 359 placéwek realizujacych wczesne wspomaganie, w

ktérych pomocg zostato objetych tacznie 2680 dzieci i ich rodzin.

Wsrod placowek realizujagcych WWRD sa przedszkola - 211 (w tym publiczne
i niepubliczne, integracyjne); szkoty podstawowe - 104 (w tym specjalne, integracyjne),

specjalne o$rodki szkolno-wychowawcze - 12, poradnie psychologiczno-pedagogiczne
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22, osrodki rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze - 9, Osrodek Wczesnej Pomocy

Psychologicznej 1.

Najwieksza liczba dzieci objetych pomoca w formie wczesnego wspomagania jest w
Krakowie - 740, a dalej w powiecie wadowickim 185 i powiecie krakowskim 176;
najmniejsza liczba dzieci korzysta z tego typu wsparcia w powiecie miechowskim 17,

powiecie tatrzanskim 24, powiecie proszowickim 31 oraz powiecie dgbrowskim 36.

Najwieksza liczba placowek realizujagcych WWRD wystepuje w Krakowie 43 oraz
powiecie limanowskim 37, najmniej za§ w Nowym S3aczu 2, po 5 w Tarnowie oraz

powiatach miechowskim, proszowickim i tatrzanskim.

Z poradnictwa i ustug sktadajacych sie na wczesne wspomaganie rozwoju dziecka, moga
dobrowolnie i nieodptatnie korzysta¢ rodziny z dzie¢mi, ktérym wydano skierowanie na
realizacje dzialan z zakresu wczesnego wspomagania. Opinie o potrzebie realizacji
wczesnego wspomagania wydajg poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym
poradnie specjalistyczne, na posiedzeniach Zespotu Orzekajacego. Ustugi wczesnego

wspomagania $wiadczone sag w kazdym powiecie Matopolski.

1.4. Obecne postepowanie

W zakresie badan prenatalnych:
Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 roku w sprawie

Swiadczen gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych (Program badan
prenatalnych) i Zarzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Nr 84/2014 /DSOZ
z dnia 16 grudnia 2014 roku finansowane s3 badania prenatalne u ciezarnych, u ktérych
wystepuja nastepujace wskazania:

- wiek matki od ukonczenia 35 lat (badanie przystuguje kobiecie poczawszy od roku

- kalendarzowego, w ktorym ukonczy 35 lat),

- wystapienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowych ptodu lub dziecka,

- stwierdzenie aberracji chromosomowych u ciezarnej lub ojca dziecka,

- stwierdzenie znacznie wiekszego ryzyka urodzenia dziecka dotknietego choroba

uwarunkowang monogenowo lub wielkoczynnikowo,
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- stwierdzenie w trakcie USG i/lub na podstawie badan biochemicznych zwiekszonego

ryzyka aberracji chromosomowej lub wady ptodu.

Zakres $Swiadczen w ramach programu badan prenatalnych finansowanych z NFZ:
1. Poradnictwo i badania biochemiczne:
1) estriol;
2) oa-fetoproteina (AFP);
3) gonadotropina kosméwkowa - podjednostka beta (3-HCG);
4) biatko PAPP-A - osoczowe biatko cigzowe A z komputerowa oceng ryzyka
wystapienia 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 analiza mikroskopowa
chromosomoéw);

2) cytogenetyczne badania molekularne (obejmuje analize FISH - hybrydyzacja in
situ z wykorzystaniem fluorescencji - do chromosoméw metafazowych i
prometafazowych oraz do jader interfazowych z sondami molekularnymi
centromerowymi, malujgcymi, 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).

Odsetek kobiet ciezarnych w wojewddztwie matopolskim objetych badaniami
prenatalnymi w ramach programu w roku 2012 wynosit 4,7 %, a w roku 2015 - 14 %. Sa
to jedne z najnizszych wynikéw dla wszystkich wojew6dztw w Polsce i znacznie nizsze
od $redniej krajowej. Srednio w skali kraju objetych diagnostyka prenatalna byto 14 %
ciezarnych w 2012, 19 % w 2015 roku.
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W zakresie wczesnej interwencji:

Woczesna interwencja to zorganizowany system wielospecjalistycznej opieki nad matym
dzieckiem  wykazujagcymi  powazne zaburzenia rozwoju lub  zagroZenie
niepetnosprawnoscia, jest to oddziatywanie medyczne i rehabilitacyjne. Wczesna
interwencja oznacza wszystkie realne poczynania, ktorych celem jest stymulacja matego
dziecka, w zakresie kompensacji brakdw rozwojowych. Wczesna interwencja, to takze
przygotowanie rodzicéw i wychowawcéw do umiejetnego postepowania z dzieckiem i
pozbycie sie przez nich przekonania o witasnej niekompetencji. Pojeciem zwigzanym
zwczesng interwencjg jest wczesne wspomaganie rozwoju dziecka. Wczesne
wspomaganie to wielospecjalistyczne, kompleksowe i intensywne dzialanie majace na
celu pobudzanie psychoruchowego i spotecznego rozwoju dziecka.

Wczesng interwencje realizuje w warunkach polskich system zdrowia w postaci
Swiadczen NFZ i poradni rehabilitacyjnej.

Wczesne wspomaganie realizuje w warunkach polskich o$wiata na bazie regulacji
rozporzadzen do ustawy o systemie o$§wiaty przez publiczne lub niepubliczne poradnie
lub przedszkola i szkoty.

Z poradnictwa i ustug sktadajacych sie na wczesne wspomaganie rozwoju dziecka, moga
dobrowolnie i nieodptatnie korzystac¢ rodziny z dzie¢mi, ktérym wydano skierowanie na
realizacje dzialan z zakresu wczesnego wspomagania. Opinie o potrzebie realizacji
wczesnego wspomagania wydajg poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym

poradnie specjalistyczne, na posiedzeniach Zespotu Orzekajgcego.

Uchwata nr 160 Rady Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 r. zostat przyjety kompleksowy
program wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”. W programie tym przewidziano wielorakie
formy wsparcia osob niepelnosprawnych i ich rodzin, poczynajac od zapewnienia
dostepu do wszechstronnej opieki nad kobieta w okresie ciazy, porodu i potogu oraz
wczesnego wspomagania rozwoju dziecka. Miedzy innymi jednym z zatozen jest
utworzenie 380 oSrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych,
umozliwiajacych objecie wsparciem o0s6b niepetnosprawnych, ze szczegélnym
uwzglednieniem dzieci w wieku do 7 lat. Jednakze w obecnej chwili Program ,Za Zyciem”
jest zbiorem celéw i zatozen do wdrozenia, ktérych wymagana jest zmiana obecnie

obowigzujacych przepisbw prawnych oraz poniesienia licznych naktadow
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inwestycyjnych. W zwigzku z powyzszym trudno jest w obecnej chwili oceni¢ jego wptyw
na system wczesnej interwencji dla dzieci niepetnosprawnych i zagrozonych
niepetnosprawnoscia.

Bezdyskusyjnym jednakze pozostaje fakt, Ze powyzszy Program nie przewiduje dziatan
w zakresie wsparcia rehabilitacyjno-terapeutycznego dzieci w miejscu zamieszkania

poprzez zespoty wyjazdowe.

1.5. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu

Program bedzie obejmowatl $wiadczenie wielospecjalistycznej pomocy na rzecz dzieci
niepelnosprawnych lub zagrozonych niepetnosprawnoscia, a takze diagnostyki
prenatalnej kobiet w cigzy ukierunkowanej na wczesne wykrywanie wad wrodzonych.
Program opiera sie na pracy Zespotu Wielospecjalistycznej Wczesnej Interwencji
prowadzacego dziatania w formie wyjazdowej (w miejscu zamieszkania dzieci i ich
rodzin), ktérego zadaniem jest zapewnienie w systemowy i zintegrowany sposob
prowadzenia oddzialywan diagnostycznych, rehabilitacyjnych i terapeutycznych wobec
dzieci w grupie wiekowej 0-3 lat, a takze w formie wyjazdowo-stacjonarnej dla dzieci w
grupie wiekowej 4-7 lat. Wsparcie psychologiczne i edukacyjne zostanie zapewnione
rodzinie dziecka. W zakresie RPZ ma na celu uzupeinienie aktualnej oferty pomocy
rodzinom oraz dzieciom niepelnosprawnym, zagrozonym niepetnosprawnoscig oraz
zagrozonym nieprawidlowym rozwojem (w okresie do rozpoczecia edukacji szkolnej,
kiedy to wsparcie jest Swiadczone w ramach pomocy psychologiczno - pedagogicznej),
wyroéwnanie poziomu wsparcia w réznych srodowiskach. Ponadto planuje sie zwiekszy¢
jakos¢ opieki zdrowotnej kobiety w cigzy oraz zwiekszy¢ wykrywalno$¢ wad wrodzonych
w okresie prenatalnym, poprzez zwiekszenie dostepnosci do nieinwazyjnych badan

prenatalnych.

Liczba dzieci niepetnosprawnych w wieku 0-15 lat wynosi 185 tys.i stanowi 3% dzieci w
tym wieku. W Polsce rocznie rodzi sie 314 000 dzieci, z czego 6,7% przedwcze$nie, a wiec
przed 37. tygodniem cigzy. Czestos$¢ zespotu Downa szacuje sie na 1:800-1:1.000 zywych
urodzen. W Polsce czesto$¢ wad dysraficznych wynosi szacunkowo od 2-3 przypadkow

na 1000 urodzen.
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2.Cele programu

2.1.Cel gtéwny

Celem programu jest zwiekszenie dostepu do wysokiej jakosci wielospecjalistycznej
opieki zdrowotnej dla rodzin z dzieckiem z zaburzonym rozwojem, a takze zmniejszenie
nieré6wnos$ci w dostepie do ustug zdrowotnych dla kobiet w cigzy poprzez zwiekszenie
dostepu do badan prenatalnych na terenie wojewo6dztwa matopolskiego w latach 2018-

2021.

2.2.Cele szczegotowe

1) Zwiekszenie dostepu do badan prenatalnych umozliwiajgcych wczesne wkrywanie
wad wrodzonych w okresie 4 lat trwania programu,

2) Zwiekszenie szans na niwelacje niedoboréw i dysfunkcji poprzez wczesng
wykrywalno$ci wad wrodzonych i rozwojowych w okresie prenatalnym oraz na
wczesnym etapie rozwoju dziecka,

3) Zwiekszenie skutecznos$ci dziatan wczesnej interwencji i wspomagania rozwoju
dziecka poprzez upowszechnienie do dostepu przedmiotowych ustug na terenie
regionu,

4) Wyréwnywanie réznic w dostepie i jakosci $wiadczen w zakresie wczesnej
interwencji na terenie wojewddztwa matopolskiego. Zniesienie réznic jakosciowych
i ilosciowych wynikajacy z podziatu terytorialnego na osrodki miejskie i wiejskie,

5) Zwiekszenie zaangazowania rodziny w proces leczenia i rehabilitacji, oraz pomoc
rodzinom w rehabilitowaniu dziecka w domu oraz Swiadomym, prawidlowym
pielegnowaniu dziecka,

6) Podniesienie dobrostanu rodziny poprzez wsparcie rodzin i opiekunow dzieci
niepelnosprawnych i zagrozonych niepetnosprawnoscia,

7) Wzmocnienie wczesnej kompleksowej profilaktyka niepetnosprawnosci,

8) Zwiekszenie dostepu do Swiadczen zdrowotnych poprzez udzielanie wsparcia w
miejscu zamieszkania dziecka,

9) Zapewnienie szybkiego dostepu do ustug wczesnej interwencji oraz wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka niepeinosprawnego i Zagrozonego

niepelnosprawnoscia.
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10.

11.

12.

2.3. Oczekiwane efekty

Zwiekszenie wykrywalno$¢ wad, niedoboréw i dysfunkcji w prenatalnym okresie
rozwoju cztowieka.

Zwiekszenie jakosci opieki medycznej kobiet w cigzy poprzez zapewnienie dostepu
do badan prenatalnych dla kobiet, ktére nie ukoniczyty 35 roku zycia (zapewnienie
dostepu do badan dla 6 tys. kobiet).

Diagnoza wad wrodzonych dziecka przed jego narodzinami umozliwiajgca podjecie
interwencji medycznej na tym etapie rozwoju.

Zminimalizowanie konsekwencji wykrytych wad wrodzonych i rozwojowych przez
odpowiednie dziatania diagnostyczne, lecznicze, rehabilitacyjne i terapeutyczne.
Zwiekszenie wykrywalnos$ci wad wrodzonych i rozwojowych wsréd dzieci przed i po
urodzeniu.

Wzrost SwiadomoSci i wiedzy rodzicow w zakresie prawidtowej rehabilitacji i opieki
nad dzieckiem (wzrost wiedzy u conajmiej 50% rodzin biorgcych udziat
w programie).

Zwiekszenie zaangazowania rodziny w proces leczenia i rehabilitacji (zwiekszenie
zaangazowania w proces rehabilitacji w conajmniej 50% rodzinach).

Zwiekszenie wiedzy rodzicOw na temat prawidtowego rozwoju dzieci (co najmniej
70% uczesniczacych rodzin).

Zwiekszenie dostepu do ustug zdrowotnych poprzez zapewnienie odbiorcom
wymagajacym tego Swiadczenia ustug rehabilitacyjnych w miejscu zamieszkania (co
najmniej 50% uczestnikéw programu).

Polepszenie jakosci zycia dzieci niepetnosprawnych poprzez poprawe ich stanu
zdrowia oraz niwelacje wad i niedoboréw oraz wyksztatcenie w procesie rehabilitacji
umiejetnosci adekwatnych do norm wtasciwych dla danego okresu rozwoju dziecka.
Poprawa jako$ci zycia rodzin i opiekunéw dzieci niepetnosprawnych poprzez
zapewnienie wlasciwej terapii rodzinom oraz cze$ciowe odcigzenie poprzez
zapewnienie opieki nad dzie¢mi niepetnosprawnymi.

Zmniejszenie kosztow leczenia i rehabilitacji dzieci, dzieki zapewnieniu interwenc;ji

medycznej na wczesnym etapie rozwoju dziecka.
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13.Satysfakcja  uczestnikbw  programu (co najmniej 75%  uczestnikéw

usatysfakcjonowanych udzialem w programie).

2.1. Mierniki efektywnosci

1) liczba oséb objetych ustugami zdrowotnymi w programie,

2) liczba o0s6b zagrozonych ubdstwem lub wykluczeniem spotecznym objetych
ustugami zdrowotnymi w programie,

3) liczba kobiet w cigzy ponizej 35 roku zZycia, ktore wykonaty badania nieinwazyjne
badania prenatalne,

4) liczba dzieci w wieku 0-7 objetych wczesng interwencjg,

5) liczba rodzin objetych wczesng interwencja,

6) liczba 0s6b zagrozonych ubdstwem lub wykluczeniem spotecznym, ktére deklarujg
wzrost jakos$ci zycia dzieki interwencji EFS,

7) liczba zorganizowanych lub wspartych punktéw wczesnej interwencji,

8) liczba dzieci, ktérych wykryto wady wrodzone lub rozwojowe,

9) liczba rodzicéw i opiekunéw dzieci niepelnosprawnych, u ktérych nastgpit wzrost
Swiadomos$ci i wiedzy na temat prawidtowej pielegnacji, leczenia i dziatan
terapeutyczno-rehabilitacyjnych,

10) liczba wspartych w programie miejsc Swiadczenia ustug zdrowotnych, istniejacych
po zakonczeniu projektu,

11) liczba oséb, usatysfakcjonowanych udzialem w programie na podstawie ankiety
satysfakcji i oceny jako$ci Swiadczen uczestnika

12) liczba udzielonych $wiadczen medycznych w zakresie wczesnej interwencji w okresie
4 lat realizacji programu.

13) liczba badan prenatalnych udzielonych kobietom w cigzy niekwalifikujacym sie do
programu NFZ w ciggu 4 lat trwania programu,

14) liczba kobiet skierowanych na pogtebiong diagnostyke w wyniku przeprowadzonych

badan prenatalnych w ramach programu.
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3. Adresaci programu

3.1. Oszacowanie populacji

Modut I - badania prenatalne

Zgodnie z danymi Gtownego Urzedu Statystycznego na przestrzeni lat 2013-2015
w wojewddztwie matopolskim rodzi sie srednio 34,4 tys. dzieci rocznie. Kobiety w wieku
ponizej 35 roku zycia stanowity niemal 84% wszystkich rodzacych ($rednio rocznie ok.
29 tys. urodzen). Do tej grupy skierowany jest program w Module I ,badania prenatalne®.
Najwiecej dzieci rodza w wojewoddztwie matopolskim kobiety w grupie wiekowej 25-29
(35%), nastepnie w grupie wiekowej 30-34 (31%) - razem 66 % wszystkich porodow
w latach 2013-2015.

Szacuje sie, ze w okresie realizacji programu tj. w latach 2018-2021 badaniami
prenatalnymi zostanie objetych 6000 kobiet w cigzy ponizej 35 roku zycia, co stanowi ok.

5% calej populacji kwalifikujgcej sie do udziatu w programie.

Modut II - wczesna interwencja

Wady wrodzone stanowig jedng z gtéwnych przyczyn umieralno$ci noworodkéw. Ryzyko
populacyjne urodzenia dziecka z jedng wada wynosi 2-4%, natomiast z zespotem wad
0,4% . W skali wojewo6dztwa matopolskiego bedzie to ok. 688 - 1376 dzieci rocznie, ktére
beda mogtyby by¢ objete opieka specjalistyczng w ramach programu.

Odsetek wcze$niactwa w Polsce powoli sie obniza, jednak nadal jest wyzszy niz w innych
krajach Unii Europejskiej. W roku 2013: 7,1% porodéw odbyto sie przedwczes$nie, z czego
0,38% przed 28 tygodniem cigzy. W 2014 roku liczby wynosity odpowiednio - 7,2% oraz
0,34%. W wojewodztwie matopolskim rocznie rodzi sie ok. 2 400 dzieci przedwczes$nie,

z czego ok. 110 to dzieci urodzone przed 28 tygodniem cigzy (skrajne wcze$niactwo).

Program w module II - ,Wczesna interwencja“ jest skierowany jest do dzieci zagrozonych
niepelnosprawnoscia i niepetnosprawnych oraz ich rodzin. W programie beda mogty
uczestniczyc:

e noworodki urodzone przedwczesnie,

e dzieci z wadami wrodzonymi,
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e dzieci w wieku 0-7 lat nie objete zadnym programem wsparcia a wymagajace
takiego,
e dzieci w wieku 0-7 lat z nowo rozpoznanym problem zaburzenia rozwoju w trakcie
realizacji programu,
e rodziny dzieci niepelnosprawnych.
Szacuje sie, ze w okresie realizacji programu tj. w latach 2018-2021 pomocg zostanie

objetych 1 800 dzieci i ich rodzin.

3.2.Tryb zapraszania do programu

Program jest skierowany do wyzej opisanych grup docelowych, ktore zgtosza chec
uczestnictwa w projektach realizowanych przez beneficjentow wytonionych w ramach
konkursow w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa
Matopolskiego na lata 2014-2020.
W ramach rekrutacji informacje o programie zdrowotnym powinny by¢ dostepne
w szczeg6lnosci:
* w poradniach zdrowotnych, a w szczeg6lnosci - poradniach ginekologiczno-
potozniczych, pediatrycznych,
* ulekarzy-ginekologow oraz potoznikéw prowadzacych cigze,
* ulekarzy neonatologéw oddzialéw neonatologicznych (I, II, III stopien
referencyjnosci),
* upsychologow, pedagogéw zdrowia lub terapeutdéw zajeciowych,
» potoznych srodowiskowych,
» osrodkach pomocy spotecznej oraz organizacjach spotecznych, realizujacych
wsparcie dla kobiet,
» osrodkach rehabilitacyjnych dla dzieci i oSrodkach wczesnej interwencji,
* na stronie internetowej placowki realizujgcej program,
» dzieki akcjom promocyjnym, ktére moga obejmowac dystrybucje ulotek
informacyjnych (oddziaty ginekologiczno-potoznicze, neonatologiczne, POZ),
spoty promocyjne w lokalnym radiu i telewizji oraz informacje zamieszczone na

stronach internetowych.
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4.0rganizacja programu

Projekty ztoZone przez beneficjow beda realizowane zgodnie z warunkami okreslonymi
w ramach konkursu przez Instytucje Zarzadzajacg Regionalnego Programu Operacyjnego
Wojewddztwa Matopolskiego na lata 2014-2020, tj. Zarzad Wojewddztwa Matopolskiego.
Interwencje w ramach Programu maja by¢ prowadzone zgodnie z wytycznymi w zakresie
realizacji przedsiewzie¢ z udzialem $rodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego

w obszarze zdrowia na lata 2014-2020.

4.1. Czesci sktadowe, etapy i dziatania organizacyjne

Program bedzie realizowany w latach 2018-2021 przez podmioty wytonione w konkursie
ogtoszonym przez 1Z RPO WM 2014-2020. Po wybraniu realizatoréw, posiadajgcych

odpowiednie kompetencje nastapi wdrazanie dziatan okreslonych w Programie.

Program sktada sie z dwdch spojnych ze sobg modutéw ukierunkowanych na wczesne
wykrywanie i niwelowanie niedoboréw oraz dysfunkcji u dzieci powodujacych
niepelnosprawnosg, tj.:

e Modut I "Badania prenatalne”,

e Modut Il "Wczesna interwencja".

Etapy realizacji Programu:
e dziatania informacyjno-promocyjne Programu,
e nabdr i kwalifikacja uczestnikdw do Programu,
e realizacja Programu,

e monitoring i ewaluacja Programu.

Modut I "Badania prenatalne”

Kobieta, w cigzy przed 35 rokiem zycia, nie spetniajgca przestanek kwalifikujgcych
do badania prenatalnego finansowanego w ramach programu NFZ, bedzie mogta
wykona¢ nieinwazyjne badania prenatalne (badanie przesiewowe) po wstepnej
kwalifikacji konsultanta w ramach poradnictwa prenatalnego. W przypadku identyfikacji,
w ramach przesiewowych badan prenatalnych, ryzyka wystapienia wady rozwojowej

ptodu, kobieta jest kierowana do dalszej diagnostyki w ramach inwazyjnych badan
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prenatalnych (badan rozstrzygajacych) i ewentualnej hospitalizacji na oddziale patologii
cigzy. Obydwa dziatania nastepujace po badaniach przesiewowych s3 wykonywana

w ramach finansowania NFZ.

Modut Il "Wczesna interwencja”

Dzieci, w wieku od 0 do 7 lat, zagroZone niepelnosprawnoscia ze wzgledu na wystepujace
niedobory i zaburzenia prawidtowego rozwoju oraz ze zidentyfikowanag
niepelnosprawnoscia zostanie poddane zaplanowanym dziataniom rehabilitacyjno-
terapeutycznym oraz psychologiczno-pedagogicznym majacym na celu zahamowanie
i zniwelowanie skutkéw nieprawidtowego rozwoju. Dziatania te bedg prowadzone przez
wielospecjalistyczne zespoly wczesnej interwencji dzialajagce w formie wyjazdowe;j,
w miejscu zamieszkania lub przebywania dziecka. Warunkiem udzialu w programie jest
niekorzystanie w tym samym czasie z terapii wspomagajacej rozwdéj w innych osrodkach
wczesnej interwencji, co ma na celu przeciwdziatanie przetrenowaniu dziecka i w ten
sposOb zaburzania prawidtowego oddzialywania terapii. W ramach dziatan w/w
ZespotoOw zostanie zapewnione wsparcie psychologiczne rodzinie dziecka. Ponadto
w ramach wizyt domowych przeprowadzone zostang instruktarze ¢wiczen dla rodzicow,
umozliwiajace wigczenie rodzicow w proces rehabilitacyjny dziecka.

Na podstawie zgtoszen i przeprowadzonych badan z grupy docelowej wybrani zostang

uczestnicy spetniajacy okreslone wymagania, konieczne do uczestnictwa w Programie.

4.2. Planowane interwencje

Modut I "Badania prenatalne”

Badanie prenatalne:

1. Wizyta konsultacyjna - kwalifikacja do badania.

2. Badanie ultrasonograficzne wykonywane pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy
(przy dtugosci ciemieniowo-siedzeniowej (crown-rump lenght - CRL) 45-84 mm
wykonane zgodnie z zaleceniami PTG oraz Fundacji Medycyny Ptodu (Fetal Medicine
Foundation - FMF),

3. Badanie biochemiczne I trymestru cigzy - test PAPP-A ( oznaczenie poziomu biatka A

cigzowego oraz beta-hCG we krwi obwodowej ciezarnej). Badanie wykonywane jest
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réwniez pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem ciazy i powinno by¢ wykonane razem z
badaniem USG zawierajacym ocene przeziernosci karkowej (nuchal translucency - NT)
i wizualizacje koSci nosowej (nasal bone - NBO0). Dzieki potaczeniu badan
biochemicznych oraz USG wspdtczynnik wykrywalnosci dla trisomi 21 chromosomu
(zesp. Downa) osigga 95 %. Zwiekszona grubos¢ NT koreluje takze z innymi wadami
chromosomowymi oraz wadami serca i duzych naczyn. Dzieki badaniom
ultrasonograficznym [ trymestru oprécz stwierdzenia cigzy mnogiej, okres$lana jest
kosméwkowo$¢, Kktéra stanowi istotny czynnik rokowniczy w cigzach
wieloptodowych.

4. Komputerowa ocena ryzyka wystgpienia aberracji chromosomowych ptodu na
podstawie danych uzyskanych podczas badan przesiewowych I trymestru cigzy.

5. W II trymestrze cigzy (pomiedzy 15-18 tygodniem cigzy) wskazane jest wykonanie
badania biochemicznego (test potrdéjny - oznaczenie w osoczu catkowitego HCG,
alfafetoproteiny oraz wolnego estriolu).

6. Pomiedzy 18-24 wykonanie badania ultrasonograficznego zgodnie z rekomendacjami
PTG/FM.

7. Wizyta konsultacyjna - zalecenia dalszego postepowania.

W ramach wizyt konsultacyjnych zostang omdéwione z pacjentka kozysci oraz ryzyka
zwigzane zwykonaniem prenatalnych badan diagnostycznych (nieinwazyjnych

i inwazyjnych).

Modut II "Wczesna interwencja”

Sktad Zespotu Wczesnej Interwencji:
» lekarz specjalista w dziedzinie rehabilitacji medycznej,
» fizjoterapeuta,
* psycholog lub psycholog kliniczny,
* psychoterapeuta,
* neurologopeda,
» pedagog, pedagog specjalny,
* terapeuta zajeciowy,

* terapeuta widzenia,

25



terapeuta mowy,
lekarze: neurolog, psychiatra, specjalista pediatrii,

specjalista diagnozujacy zaburzenia percepcji stuchowe;j.

Spotkania rodzicow z psychologiem obligatoryjna w kazdym przypadku (pomoc rodzinie)

(niedostepne w ustugach NFZ).

Katalog dziatan:

Instruktaz ¢wiczen dla rodzicow

Terapia — neurorozwojowa

Kinezyterapia klasyczna

Terapia neurologopeda/logopeda/surdologopeda -wcze$nie podjeta interwencja
logopedy moze zmniejszy¢ a nawet wyeliminowa¢ dysfunkcje w zakresie mowy i
komunikacji.

Terapia karmienia - trudnodostepna w ramach NFZ, dtugi czas oczekiwania
Terapia pedagogiczna, surdopedagog rekomendowana

Terapia zajeciowa

Terapia funkcjonalna

Terapia widzenia

Terapia zaburzen percepcji wzrokowej - niedostepne w ustugach NFZ

Terapia zaburzen percepcji stuchowej - niedostepne w ustugach NFZ
Fizykoterapia

Psychoterapia - u dzieci z niepetnosprawnoscia nalezy ksztattowa¢ odpornosc
emocjonalng i umiarkowany optymizm

Zajecia grupowe -w procesie adaptacji psychospotecznej dziecka najcenniejsze
jest dazenie do samodzielnoSci - ograniczone w ramach NFZ

Gry i zabawy dla dzieci - bardzo ograniczone w ramach NFZ

Warsztaty i szkolenia dla rodzicéw - trudno dostepne w ramach NFZ

Terapia rodziny proces wychowywania dziecka jest ksztattowaniem osobowosci
umozliwiajagcym mu przeistoczenie sie w jednostke spoteczna.
Niepelnosprawno$¢ brata czy siostry moze znaczaco wptyna¢ na rozwoj, emocje i

doroste zycie zdrowego rodzenstwa.
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e Edukacja rodzicow

1. DIAGNOZA.

Sktad personalny zespolu zalezy od jednostki chorobowej dziecka, jego wieku oraz
potrzeb terapeutycznych. Na podstawie posiadanych przez rodzicéw wynikéw badan,
dokumentacji medycznej (karty leczenia szpitalnego, wyniki badan specjalistycznych
EEG, TK, badanie psychologiczne inne), wywiadu, badania przedmiotowego
zakwalifikowanie rodziny i dziecka do rodzaju interwencji i ustalenie programu

terapeutycznego.

2. TERAPIA.

Praca zespotu terapeutycznego jest obligatoryjna jako pierwsza wizyta dziecka
i opiekundw. Nie stanowi konfliktu dla ustug zakontraktowanych przez NFZ stanowi ich
uzupetnienie.

Specjalisci moga korzysta¢ z posiadanych umiejetnosci i kwalifikacji bez koniecznoSci
kierowania dziecka na badania diagnostyczne finansowane przez NFZ. Dziecko nadal
pozostaje w opiece specjalistycznych porani medycznych, w ktérych dostepne s3

procedury diagnostyczne finansowane przez NFZ.

Zespotl ustala zakres pomocy terapeutycznej - Ilo$¢, rodzaj terapii, czestotliowosc,
miejsce.

Zespo6l zobowigzany jest oceni¢ efekty terapii i dokonal ewaluacji programu
terapeutycznego co 3-6 miesiecy w zaleznosci od problem zdrowotnego.

Terapia prowadzona jest przez jednego terapeute. Jezeli jest uzasadnienie medyczne
moze w  terapii rdéwnoczeSnie  uczestniczy¢ dwoch  terapeutow  (np.

fizjoterapeuta/pedagog). Ewaluacja dokonywana jest przez zespot.

Rodzaje terapii:

* Terapia - neurorozwojowa: nie krocej niz 30 min:
Ocena z wykorzystaniem dostepnych skal rozwojowych TIMP, AIMS, Skala Denver,
Metoda Monachijska inne certyfikowane.
Metody: NDT-Bobath, Vojta, SIi inne certyfikowane

» Kinezyterapia: nie krocej niz 30 min
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Indywidualna praca z dzieckiem. Cwiczenia bierne, czynno-bierne, wspomagane,
czynne w odcigzeniu, wolne, czynne z oporem, izometryczne. Pionizacja. Trening
lokomocji. Trening wydolnosci. Trening czynnoSci z uzyciem sprzetu rehabilitacyjnego
dziecka lub osrodkowego.

» Terapia neurologopeda/logopeda/surdologopeda - rekomendacja 60 min

* Terapia karmienia - (trudnodostepna w ramach NFZ ) nie kr6cej niz 30 min
Techniki - NDT-Bobath, Castillo Moralesa, Metoda Behawioralna, masaz Inne
certyfikowane. Terapia pedagogiczna, surdopedagog.

» Terapia zajeciowa nie krécej niz 30 min
Skale, testy oceny umiejetno$ci zycia codziennego zgodnie zICF. Pomoce do
prowadzenia zabawy, zaje¢ Zycia codziennego. Zabawki dla dzieci w kazdym wieku.

* Terapia funkcjonalna nie krécej niz 30 min - rehabilitacja funkcjonalna to aktywne
uczenie sie czynnos$ci niezbednych w zyciu, stosownie do wieku i mozliwosci
psychoruchowych dziecka (M. Kroél). Pomoce do treningu wybranej funkcji
realizowane przez roznych terapeutéw.

» Terapia widzenia - nie krécej niz 30 min
Testy i pomoce do oceny funkcji widzenia. Pomoce do prowadzenia zaje¢ - mate
latarki, swietlne zabawki, nasadki na okulary.

» Terapia zaburzen percepcji wzrokowe - niedostepne w ustugach NFZ. Sprzet
umozliwiajacy diagnostyke i terapie.

» Terapia zaburzen percepcji stuchowej - niedostepne w ustugach NFZ. Diagnostyka i
terapia z wykorzystaniem technik i sprzetu wg Tomatisa, indywidualna stymulacja
stuchu wg Johansena.

» Fizykoterapia - masaz klasyczny, elektroterapia, Swiattolecznictwo, laseroterapia

» Psychoterapia certyfikowane metody.

Zajecia grupowe nie krocej niz 30 min.

Gry i zabawy dla dzieci - bardzo ograniczone w ramach NFZ - u matych dzieci zabawa
jest dominujaca forma aktywnosci i stanowi podstawowe Zrédto rozwoju.

Warsztaty i szkolenia dla rodzicéw.

Zajecia grupowe i indywidualne.

W ramach organizowanych warsztatow i szkolen dla rodzicéw przeprowadzone zostang

ankiety sprawdzajace wzrost wiedzy na temat pielegnacji, leczenia i dziatan
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terapeutyczno-rehabilitacyjnych. Ankieta zostanie przeprowadzona dwukrotnie, przed

i po realizacji dziatan edukacyjnych. W zwigzku zréznymi dysfunkcjami dzieci oraz

zindywidualizowanym charakterem dziatan terapeutyczno-rehabilitacyjnych, tres¢

ankiet sprawdzajgcych wiedze rodzicow, zostanie opracowana indywidualnie dla kazdej

Z grup.

4.3. Kryteria i sposéb kwalifikacji uczestnikow

Kryteria wigczenia uczestnikéw do Programu:

1) Modut I "Badania prenatalne” - uprawnione sg wszystkie kobiety ciezarne speiniajace

nastepujace kryteria:

mieszkaja na terenie wojewddztwa matopolskiego,
nie ukonczyly 35 roku zycia i nie spetniajg kryteriow kwalifikacji do programu
badan prenatalnych finansowanego z NFZ,

wiek cigzowy nie przekracza 14 tygodnia cigzy.

2) Modut Il "Wczesna interwencja":

wiek dziecka 0-7 lat,

dziecko musi mieszka¢ na terenie wojewo6dztwa matopolskiego,

dziecko niepetnosprawne lub zagrozone niepelnosprawnoscia 0-3 lat, w tym:

- dzieci urodzone przedwcze$nie,

- dzieci z obcigzonym wywiadem okotoporodowym,

- dzieci z zaburzeniem rozwoju ruchowego,

- dzieci z zaburzeniem w zakresie narzadu wzroku,

- dzieci z zaburzonym rozwojem narzadu stuchu i mowy,

- dzieci z zaburzonym rozwojem funkcji poznawczych,

- dzieci z zaburzeniem pobierania pokarmu,

- dzieci z zaburzeniami sprzezonymi ruchowo-zmystowo-intelektualnymi,
dziecko niepelnosprawne lub zagrozone niepeinosprawnoscia 4-7 lat -
niepelnosprawnos$¢ ruchowa, intelektualna, sensoryczna, sprzezona, a takze
z zaburzonym funkcjonowaniem (zaburzenia percepcji wzrokowej, stuchowej,
zaburzenia SI),

pisemna zgoda rodzicow/opiekunéw dziecka na udziat dziecka w programie,
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» zlozenie przez rodzica/opiekuna dziecka pisemnego o$wiadczenia, ze dziecko w
chwili przystgpienia do Programu nie jest objete Zadnym innym programem
terapeutyczno-rehabilitacyjnym.

Wszystkie powyzsze kryteria musza by¢ speinione jednoczes$nie.

Kryteria wytgczenia uczestnikéw z Programu:
1) Modut I "Badania prenatalne":
» zmiana warunkoéw skutkujacych spetnieniem kryteriow kwalifikacji do programu
badan prenatalnych finansowanego z NFZ,
2) Modut IT "Wczesna interwencja":
* brak pisemnej zgody rodzicow/opiekunéw dziecka na udziat dziecka
w Programie,
* pisemna rezygnacja rodzica/opiekuna z udziatu dziecka w Programie,
* udziat dziecka w innym programie terapeutyczno-rehabilitacyjnym,
» ciggla absencja dziecka w Programie, trwajgca ponad 30 dni kalendarzowych

stwierdzona przez beneficjanta.

Zgtoszenia do projektu moga by¢ przyjmowane: mailowo, listownie, telefonicznie oraz
osobiscie. Beneficjent ma obowigzek prowadzenia odpowiedniej bazy danych zgtoszen do
Programu (imie, nazwisko, forma zgtoszenia, date zgloszenia).

O wiaczeniu do programu decyduje kolejno$¢ zgtoszen. Dzieki prowadzonej bazie
zgloszen przez Beneficjentow bedzie mozliwe okreslenie kolejnosci oséb aplikujgcych do
Programu.

Doktadny sposdb zgtaszania uczestnikdbw do Programu bedzie przedstawiony przez

poszczeg6lnych beneficjentéw w projektach aplikacyjnych.

4.4. Zasady udzielania Swiadczen w ramach programu

o Swiadczenia w ramach Programu sg udzielane uczestnikom bezptatnie.

e Udziat w Programie jest dobrowolny.

¢ 0 wiaczeniu do programu decyduje kolejnos¢ zgtoszen.

e Do programu beda wtaczone osoby, ktéore spetity , kryteria wigczenia uczestnika do

Programu”.
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e Swiadczenia Programu beda przerywane w przypadku kiedy zaistnieje ktérekolwiek z
,Kryteriow wytgczenia uczestnikéw z Programu”.

e Swiadczenia Programu beda w zakresie badan prenatalnych przeprowadzane w
pomieszczeniach spetniajgcych wymagania stawiane przez obowigzujace przepisy dla
jednostek ochrony zdrowia.

e Swiadczenia Programu w ramach wczesnej interwencji beda prowadzone w miejscu
zamieszkania lub miejscu przebywania dziecka i rodziny.

e Udzielanie $wiadczen przez beneficjenta w ramach Programu nie bedzie wptywato
negatywnie na §wiadczenia zdrowotne finansowane z Narodowego Funduszu Zdrowia.

e Uczestnicy programu beda poinformowani o Zrédtach finansowania programu.

e Uczestnicy beda wiaczani do Programu do momentu osiggniecia limitu oséb, jaki
zadeklarowali beneficjenci w poszczegélnych projektach.

e Swiadczen w ramach Programu bedzie udzielata kadra posiadajaca odpowiednie

kwalifikacje.

Dokumentacja medyczna powstajgca w zwigzku z realizacja Programu bedzie
prowadzona i przechowywana w siedzibie beneficjentow zgodnie z obowigzujacymi

przepisami dotyczacymi dokumentacji medycznej oraz ochrony danych osobowych.

4.5. Sposdb powigzania dziatan programu ze swiadczeniami zdrowotnymi
finansowanymi ze srodkow publicznych

W zakresie badan prenatalnych:
Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 roku w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych (Program Badan
Prenatalnych) i Zarzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Nr 84 /2014 /DS0OZ
z dnia 16 grudnia 2014 roku finansowane sg badania prenatalne u ciezarnych, u ktérych
wystepuja nastepujace wskazania:

» wiek matki od ukonczenia 35 lat (badanie przystuguje kobiecie poczawszy od

roku kalendarzowego, w ktérym ukonczy 35 lat),
* wystgpienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowych ptodu lub dziecka

» stwierdzenie aberracji chromosomowych u ciezarnej lub ojca dziecka,
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» stwierdzenie znacznie wiekszego ryzyka urodzenia dziecka dotknietego choroba
uwarunkowang monogenowo lub wielkoczynnikowo,
» stwierdzenie w trakcie USG i/lub na podstawie badan biochemicznych

zwiekszonego ryzyka aberracji chromosomowej lub wady ptodu.

Zgodnie z Zarzadzeniem nr 22/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z
dnia 13.04.2016 roku wprowadzony zostat nowy zakres Swiadczen: ,Koordynowana
opieka nad kobieta w cigzy”. Wszystkie kobiety, ktére zgltosza sie do programu uzyskajg
dostep do skoordynowanej opieki w okresie cigzy, porodu i potogu oraz opieke nad
niemowleciem do 6. tygodnia Zycia - sprawowang przez jeden zespoét ztoZzony z potoznej
POZ, lekarza prowadzacego cigze oraz lekarzy i potoznych Oddziatéw Ginekologiczno-
Potozniczych oraz Noworodkowych. W mys$l programu pacjentki beda miaty mozliwos¢
wyboru potoznej/lekarza potoznika-ginekologa oraz dostep do realizowanych przez nich
(oprécz  dotychczasowych dziatan): calodobowym poradnictwem udzielanym
telefonicznie, spotkaniami edukacyjnymi oraz przestrzeganiem terminowego
wykonywania Swiadczen ambulatoryjnych oraz procedur medycznych zgodnie z
obowiazujgcymi standardami postepowania. Pacjentki mogg przystapi¢ do programu na

kazdym etapie cigzy.

Z programu beda mogty skorzysta¢ kobiety w cigzy spetniajace ,Kryteria wiaczenia
uczestnikdw do Programu®, a wiec nie kwalifikujgce sie do badania finansowanego przez
NFZ. Dzieki takiemu dziataniu zwiekszy sie dostep do badan prenatalnych w
wojewoddztwie matopolskim, a tym samym wczesna wykrywalno$¢ wad wrodzonych.
Kobiety, u ktorych w nastepstwie przeprowadzenia prenatalnego badania
przesiewowego stwierdzono zwiekszone ryzyko wystepowania wady lub zaburzen
rozwojowych ptodu, bedg mogty skorzystac z dalszej diagnostyki i leczenia dostepnego w
ramach publicznych Swiadczen opieki zdrowotnej lub podja¢ leczenie w systemie

niepublicznym.

W zakresie ,wczesnej interwencji“:
W Polsce brakuje ponad resortowego programu pomocy rodzinie z matym dzieckiem z
zaktéceniami rozwojowymi lub z niepetnosprawnoscia. Dziatania sg réznie definiowane

(wczesna interwencja, wczesne wspomaganie rozwoju, interwencja Kkryzysowa), sa
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rozproszone, realizowane czeSciowo przez placowki i instytucje w poszczegdlnych

resortach.

Swiadczenia w zakresie wczesnej interwencji to system dzialain profilaktycznych,
diagnostycznych, leczniczo-rehabilitacyjnych i terapeutycznych dostarczonych dzieciom
oraz ich rodzicom. Zrédtem tych $wiadczen jest system ochrony zdrowia, ktére sa
udzielane w poradniach specjalistycznych, oddziatach rehabilitacyjnych, dziennych
oSrodkach rehabilitacji oraz osrodkach wczesnej interwencji. W systemie zdrowia
osrodki wczesnej interwencji do dzi$§ nie funkcjonujg, jako jednostki organizacyjne
resortu zdrowia, co utrudnia finansowanie realizowanych przez nie S$wiadczen.
Kontraktowanie ustug dla poradni specjalistycznych nie uwzglednia kompleksowosci

$wiadczen.

Swiadczenia w zakresie wczesnego wsparcia rozwoju s3 oddziatywaniem
psychopedagogicznym majgcym na celu stymulowanie funkcji odpowiedzialnych za
rozwdj psychomotoryczny, emocjonalny i spoteczny, komunikacje matego dziecka oraz
wsparciem udzielanym rodzicom i rodzinie w nabywaniu umiejetnosci postepowania z
dzieckiem, okreslonych w indywidualnym programie wspomagania rozwoju. Obejmuje
dzieci od momentu wykrycia niepetnosprawnosci do momentu rozpoczecia nauki w
szkole. Wczesne wspomaganie rozwoju realizowane jest w poradniach psychologiczno-
pedagogicznych, przedszkolach integracyjnych i specjalnych, szkotach podstawowych
specjalnych.

Dostepno$¢ Swiadczen w zakresie wczesnej interwencji oraz wczesnego wspomagania
jest wieksza dla os6b zamieszkalych na terenach lepiej zurbanizowanych (Krakdéw,
Tarnéw, Nowy Sacz), natomiast poza duzymi oSrodkami miejskimi dostep do w/w

Swiadczen jest w duzym stopniu utrudniony.

W poréwnaniu do $wiadczen dostepnych w systemie publicznym Program daje
mozliwo$¢ o wiele szybszego rozpoczecia interwencji w sSrodowisku domowym. Jest to
szczegblnie wazne w przypadku matych dzieci. W zwigzku z powyzszym Program
powoduje zwiekszenie dostepnosci do omawianych §wiadczen oraz stanowi rozszerzenie
oferty ptatnika publicznego, gdyz realizacja dziatan rehabilitacyjno-terapeutycznych w
srodowisku domowym nie sg oferowane w ramach ustug finansowanych z NFZ. Dziecko

po zakonczeniu udziatu w programie, ktérego zaktadanym skutkiem bedzie poprawa
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stanu zdrowia i rozwoju, bedzie mogto kontynuowac proces terapeutyczny w ramach

Swiadczen dostepnych w ramach istniejgcego systemu.

4.6. Spdjnos¢ merytoryczna i organizacyjna

Niniejszy regionalny program zdrowotny dotyczy problemu, ktéry nie jest objety
analogicznymi programami opracowywanymi, wdrazanymi, realizowanymi i
finansowanymi przez ministra wtasciwego do spraw zdrowia, okre$lonych w art. 48
ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
$Srodkéw publicznych. NFZ finansuje jedynie cze$¢ swiadczen, ktore sg zaplanowane w
Programie. Ro6wniez gminy i powiaty wojewddztwa matopolskiego nie prowadzity

programéw polityki zdrowotnej o podobnej tematyce.

4.7. Sposéb zakonczenia udziatu w programie i mozliwosé kontynuacji

Modut I "Badania prenatalne”

Uczestniczki programu po jego zakonczeniu bedg miaty mozliwos¢ dalszego korzystania
ze Swiadczen finansowanych ze Srodkow NFZ, ktdre realizowane beda przede wszystkim
w  Poradniach Ginekologiczno-Potozniczych oraz Oddziatach Ginekologiczno-
Potozniczych, a takze Poradniach Podstawowej Opieki Zdrowotnej. W przypadkach
stwierdzenia wystepowania wady genetycznej/aberracji chromosomowej w badaniach
prenatalnych prowadzonych w ramach programu, pacjentki majg mozliwos¢ kontynuacji
badan oraz rozszerzenia diagnostyki w specjalistycznych osrodkach w ramach §wiadczen
zapewnianych przez NFZ. Podmioty realizujace dziatania w ramach programu zostang
zobowigzane do wudzielania wszelkich niezbednych informacji oraz fachowego
poradnictwa, co do dalszego postepowania w przypadku wykrycia nieprawidtowos$ci u
ptodu oraz kierowania pacjentek do wyspecjalizowanych placowek wedtug
rozpoznanego schorzenia. Ciezarna moze zrezygnowac z uczestnictwa w programie w
dowolnym momencie jego trwania. W uzasadnionych przypadkach mozliwe jest
ponowne objecie pacjentki Swiadczeniami finansowanymi ze Srodk6w programu pomimo

jej wcze$niejszej rezygnacji.
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Modut Il "Wczesna interwencja”
Zakonczenie programu dla danej rodziny:
1. Osiagniecie celu terapeutycznego,
2. Po przeprowadzeniu zatozonego okresu wspierania jego rodziny w srodowisku
domowym,
Dziecko osiggneto wiek szkolny - 7 lat,
Dziecko zostato zakwalifikowane do innego programu wsparcia,

Dobrowolna rezygnacja rodzicéw.

L T

Udzial w Programie zostanie réwniez zakonczony w momencie zaistnienia

ktéregokolwiek z kryteriow wytaczenia.

Po zakoniczeniu udziatu w programie pacjent bedzie nadal korzystat z podstawowej
opieki zdrowotnej w ramach NFZ. Rodzice/opiekunowie moga zrezygnowal z
uczestnictwa dziecka w programie w dowolnym momencie jego trwania. W
uzasadnionych przypadkach mozliwe jest ponowne objecie pacjenta $wiadczeniami

finansowanymi ze Srodkdw programu pomimo wczes$niejszej rezygnacji.

4.8. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Podmioty realizujace program zobowigzane sg do zapewnienia zasoboéw kadrowych
oraz infrastruktury niezbednej do efektywnej, terminowej oraz zgodnej ze standardami
medycznymi realizacji zatozen programu.

Podstawowym obowigzkiem realizator6w programu jest zapewnienie bezpieczenstwa
planowanych interwencji pod wzgledem dziatania zgodnie z EBM (evidence based
medicine) zawartg w standardach i rekomendacjach opracowanych przez polskie i
zagraniczne towarzystwa naukowe, a takze postepowanie zgodnie z etyka lekarska
(zachowanie tajemnicy lekarskiej) oraz poszanowaniem praw pacjenta w szczegdlnosci:

do ochrony danych osobowych oraz uzyskania informacji o stanie zdrowia i rokowaniu.

Swiadczenia w ramach Programu udzielane na terenie wskazanym w projekcie przez
beneficjenta powinny by¢ realizowane w pomieszczeniach speiniajacych wszelkie
wymagania okreSlone w obowigzujagcym prawie. W zakresie warunkoéw, zaplecza

kadrowego oraz technicznego podmioty powinny spetnia¢ warunki minimalne takie jak
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podmioty wykonujgce badania prenatalne na podstawie kontraktu z NFZ. Za
bezpieczenstwo Swiadczen wudzielanych w naturalnym S$rodowisku dziecka
uczestniczacego w Programie odpowiada rodzic/opiekun. Swiadczen bedzie udzielat
personel z odpowiednimi kwalifikacjami. Zastosowanie testow diagnostycznych i
narzedzi do diagnozy jasnych kryteriow do oceny funkcjonowania. Dokumentacja
zgromadzona podczas trwania Programu bedzie chroniona na zasadach ochrony

dokumentacji medyczne;j.

4.9. Kompetencje i warunki niezbedne do realizacji programu

Swiadczen bedzie udzielat personel z odpowiednimi kwalifikacjami. Realizacja programu
powinna by¢ prowadzona przez specjalistéw. Swiadczenia w ramach Programu udzielane
beda w pomieszczeniach spetniajacych wszelkie wymagania okreslone w obowigzujacym
prawie lub w warunkach domowych.

W przypadku $wiadczen udzielanych stacjonarnie, w celu zachowania wysokiej jakosci i
bezpieczenstwa udzielanych §wiadczen, beneficjenci realizujacy Program musza spetniaé
wymagania okreslone w odrebnych przepisach, w tym sg obowigzani do udzielania
Swiadczen w pomieszczeniach odpowiadajacych wymaganiom okreslonym w przepisach
wydanych na podstawie ustaw o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
Srodkow publicznych oraz przepisach o dziatalnosci leczniczej.

PowyzZsze wymagania w sprawie pomieszczen, w ktérych sg Swiadczone ustugi medyczne
nie dotycza dziatan medycznych realizowanych w warunkach domowych.

Stosowane, przy udzieleniu Swiadczen medycznych, produkty lecznicze, wyroby
medyczne, aparatura i sprzet medyczny powinny by¢ odpowiednie do rodzaju i zakresu
udzielanych Swiadczen zdrowotnych oraz posiada¢ stosowne certyfikaty, atesty lub inne
dokumenty potwierdzajace dopuszczenie aparatury i sprzetu medycznego do uzytku oraz
dokumenty potwierdzajgce dokonanie aktualnych przegladéw wykonanych przez

uprawnione podmioty.
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4.10. Dowody skutecznosci planowanych dziatan

Nieinwazyjne badania prenatalne (badania przesiewowe)

Eksperci Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego rekomenduja wykonanie badan
prenatalnych u kazdej kobiety w cigzy bez wzgledu na wskazania medyczne. Zgodnie z
powyzszym, podejscie zaktadajace objecie screeningiem w kierunku wad rozwojowych
oraz zaburzen genetycznych jedynie kobiet w wieku powyzej 35. roku Zycia jest
przestarzate i nie ma uzasadnienia w obliczu danych statystycznych (najwiecej dzieci z
rozpoznanymi wadami rodza kobiety przed 35 rokiem zycia) oraz dowodéw naukowych.
Badaniami, o ktérych nalezy poinformowaé ciezarng oraz zaleci¢ ich wykonanie
pomiedzy 11-14 tygodniem cigzy jest USG potaczone z badaniami krwi: ocena stezenia
biatka PAPP-A i wolnej podjednostki beta-hCG oraz w 18-24 tc badanie
ultrasonograficzne i badanie biochemiczne (tzw. test potréjny: catkowite stezenie beta-
hCG, wolnego estriolu, alfa-fetoproteiny).

Nie ma zadnych naukowych dowodéw na szkodliwo$¢ badania ultrasonograficznego w
cigzy. Wykonujacy kazde badanie, takze USG powinien kierowac sie zasadg minimalnej
ekspozycji oraz czasu trwania wymaganej do zakonczenia procedury.

W przypadku stwierdzenia nieprawidtowos$ci wynikéw badan pierwszego trymestru
podejmuje sie decyzje o wskazaniach do dalszej diagnostyki.

Ocena wolnego DNA ptodu we krwi matki (cffDNA) moze by¢ zaproponowana ciezarnym
z grup podwyzszonego ryzyka wystgpienia trisomii 13, 18, 21 jako uzupeinienie
standardowego screeningu i przed podjeciem decyzji o zastosowaniu inwazyjnych metod
diagnostycznych.

Zgodnie z wytycznymi PTG diagnostyka inwazyjna powinna zosta¢ zaproponowana
ciezarnym, u ktorych uzyskano wynik 1:300 lub wiekszy ryzyka wystapienia aberracji

chromosomowych.

Dowody naukowe:

1. Stembalska A et al,, 2011. Nieinwazyjne badania prenatalne w diagnostyce aneuploidii
chromosmoéw 13, 18i 21-aspekty teoretyczne i praktyczne. Ginekol Pol, 82, 5.126-132.
2. Kowalczyk D., Wiecek ]., Guzikowski W., Osko A., 2011. Analiza przebiegu cigzy i porodu
po amniopunkcji genetycznej u kobiet po 35. roku zycia. Ginekol Pol, 82, 5.738-742.
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3. Konefat H., Gawrych E., Czeszynska M.B. i Celewicz Z., Wyniki leczenia noworodkéw
urodzonych z ciezkimi wadami wrodzonymi wymagajacymi wczesnej interwencji
chirurgicznej w referencyjnym oSrodku opieki perinatalne;.
http://www.ptmp.com.pl/png/png5z2_2012/PNG52-06-Konefal.pdf dostep z dn.
10.10.2016

4. Kotarski ], Wielgo§ M. et al. 2009, Rekomendacje Polskiego Towarzystwa
Ginekologicznego dotyczacego postepowania w zakresie diagnostyki prenatalnej., 2009,
Ginekologia Polska, 80, s.390-393

5. Rekomendacje Sekcji Ultrasonografii Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego w
zakresie przesiewowej diagnostyki ultrasonograficznej w cigzy o przebiegu
prawidtowym w 2015 r.

6. Carvalho JS, Allan LD, Chaoui R, Copel JA, DeVore Gret al. ISUOG practice guidelines
(updated): sonographic screening examination of the fetal heart. Ultrasound Obstet.
Gynecol. 2013, 41, s. 348-359.

7. Salomon LJ, Alfirevic Z, Bilardo CM, [et al.]. ISUOG Practice Guidelines: performance of
first-trimester fetal ultrasound scan. Ultrasound Obstet Gynecol. 2013, 41, 102-113.

8. Rao, R. R,, Valderramos, S. G., Silverman, N. S., Han, C. S., and Platt, L. D. 2016, The value
of the first trimester ultrasound in the era of cell free DNA screening. Prenat Diagn, doi:
10.1002/pd.4955.

9. Kagan KO, Staboulidou I, Syngelaki A, Cruz ], Nicolaides KH. The 11-13-week scan:
diagnosis and outcome of holoprosencephaly, exomphalos and megacystis. Ultrasound
Obstet Gynecol. 2010, 36, 10-4.

10. Podstawy praktycznej ultrasonografii w ginekologii i potoznictwie. [Red.] Marek

Pietryga, Jacek Brazert. Wyd. Exemplum, Poznan, 2009, 716-718.

Wczesna interwencja:

Dowody naukowe (Evidence Based Medicine) o skutecznoS$ci wczesnej interwencji

fizjoterapeutycznej na rozwdj motoryczny i poznawczy dzieci ryzyka i wysokiego ryzyka:

» C.H. Blauw-Hospers, M. Hadders-Algra ,A systematic review of the effects of early
intervention on motor development”,

» C.H. Blauw-Hospers, M. Hadders-Algra ,,Developmental Medicine & Child Neurology*“
June 2005; 47,6 pg 421
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pokazuja zlozonos$¢ problemu i rozwigzywanie go wedlug indywidualnych projektow

narodowych.

Dowody na wysoka skuteczno$¢ programu opartego na pracy zespotowej, gdzie

dominujaca role odgrywajg rodzice i ich relacje z chorym dzieckiem jak rowniez relacje

rodzenstwa i dalszej rodziny. Jest to program, w ktérym fizjoterapia nie odgrywa

wiodacej, dominujgcej roli, ale edukacja i Swiadomos$¢ rodzica, jak réwniez Srodowisko

domowe:

T. Dirks, C. H.Blauw-Hospers, L.]. Hulshof, M. Hadders-Algra ,Difference Between the
Family Centered ,COPCA“ Program and Traditional Infant Physical Therapy Based on
Neurodevelopmental Treatment Principles“ September 2011 vol.91 Number 9,

Phycycal Therapy,

Pozostate dowody naukowe skutecznos$ci wczesnej interwencji:

Klimek M., Kwinta P., Gasinska M., Pietrzyk ].J. ,Ocena sposobu lokomocji skali GMFCS
wczesniakéw w wieku 5-6 lat z mézgowym porazeniem dzieciecym a czynniki ryzyka
z okresu perinatalnego®,

A. Klimek, A. Gorska, M. Radecka, E. Podgorska, E. Zarzecka ,Rodzaje zaburzen rozwoju
psychoruchowego u dzieci do lat 3 i znaczenie wczesnej interwncji dla dalszego
rozwoju dziecka - badanie wstepne“ Psychiatria i Psychologia Kliniczna 2012, 12 (3)
p.157-162,

B. Olchawik, D. Otapowicz ,Stymulacja rozwoju psycho-ruchowego u dzieci z zespotem
Downa - zatoZenia teoretyczne i praktyczne“ Klinika Pediatryczna, Neurologia i
Psychiatria Wieku Dzieciecego Vol. 18 N1,

A. Gogola, M. Matyja, M. Kuszewski, Ocena wptywu terapii neurorozwojowej na poziom
integracji sensomotorycznej niemowlecia“ Standardy Medyczne/Pediatria 2014 T 11
451 -453,

G. Dyduch , Analiza rozwoju ruchowego dzieci urodzonych z niskg masg urodzeniowa
usprawnianych metoda Vojty“ Praca Oryginalna Vol.18/2009 nr 35,

K. Bagnowska ,Czynniki wptywajgce na skutecznos$¢ rehabilitacji metodg NDT-Bobath
u dzieci urodzonych przedwcze$nie“ Prace Pogladowe 2/2014,

B. Kaczmarek ,Wspomaganie rozwoju dzieci z zespotem Downa - teoria i praktyka“

Impuls Krakéw 2008,
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* A. Wilmowska-Pietruszynska, D. Bilski »,Miedzynarodowa Klasyfikacja
Funkcjonawania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia“ Niepetnosprawno$¢ - zagadnienia,
problemy, rozwigzania Nr 11/2013(7),

* A.Ronikier ,Rola ICF w diagnostyce rehabilitacyjnej“ Artykut pogladowo-przegladowy
Postepy Rehabilitacji(3) 67-73, 2010.

* M. Machaj, J.Lorkowski, M. Starczynska, A.Pedrycz, I. Kotela ,Miedzynarodowa
Klasyfikacja Funkcjonowania, Zdrowia i Niepelnosprawnosci“ Polish Hyperbaric

Research 4 (45) 2013 pp. 127-138.

5.Koszty

Koszty jednostkowe

Modut I "Badania prenatalne“
Koszt nieinwazyjnych badan prenatalnych (dwukrotnego wykonania genetycznego USG,
badan biochemicznych, konsultacji lekarskich oraz kosztéw posrednich), na podstawie

usrednionych danych rynkowych okresla sie na 1 000,00 z1 na osobe.

Kalkulacja kosztu jednostkowego:

Lp. Rodzaj Swiadczenia . Koszt Ilo$¢ | Wartos¢
jednostkowy

1 | Wizyta konsultacyjna 90 zt 2 180 zt

2 Badanie genetyczne USG ptodu 250 zt 2 500 zt

Badania biochemiczne (PAPP-A, BETA-HCG, AFP,
3 estriol) wraz z komputerowa ocena ryzyka 260 zt 1 260 zt
wystgpienia aberracji chromosomowej

Koszty posrednie (koordynacja, zarzadzanie
4 | projektem, monitoring, ewaluacja, dziatania 80 zt 1 60 zt
promocyjno-informacyjne, itp.)

Razem | 1000 zi
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Modut Il "Wczesna interwencja":

Koszty jednostkowe dziatan ,wczesnej interwencji“ planuje sie w odniesieniu do dwéch

réznych przedziatéw odnoszacych sie do wieku dziecka tj. rodziny z dzie¢mi w wieku 0-3

oraz 4-7 lat. Przedmiotowy podziat odnosi sie do réznego nasilenia dziatan

rehabilitacyjno-terapeutycznych dla danych grup wiekowych dzieci. Podzial ten

przewiduje takze rézne nasilenie wsparcia psychologicznego kierowanego do rodzicow

dziecka, przy zatoZeniu, Ze najintensywniejsze wsparcie psychologicznej przewidywane

jest w poczatkowej fazie opieki nad dzieckiem niepetnosprawnych lub zagrozonym

niepelnosprawnoscia.

1) Koszty dziatan - rodziny z dzie¢mi w wieku 0-3 lata.

Lp rodzaj $wiadczenia ilo$¢ Swiadczen | . L7 wartoéé. warto.éc'
jednostkowy | (kwartalnie) | (rocznie)
1 | wizyta lekarska 1 miesiecznie 150 zt 450 zt 1800 zt
2 | fizjoterapia 2 razy w tygodniu 100 zt 2400 zt 9600 zt
3 | logopeda 1 raz w tygodniu 100 zt 1200 zt 4 800 zt
4 | psycholog dla dziecka 1 raz na kwartat 150 zt 150 zt 600 zt
5 E’ZS};CS}:)%];)’*% dlarodzicow | 4 . ha miesiac 100 zt 600 zt 2 400 zt
6 | pedagog 4 raz na kwartat 80 zt 320 zt 1280 zt
podsumowanie 5120 zt 20 480 zt
2) koszty dziatan - rodziny z dziecmi w wieku 4-7 lata.
Lp rodzaj Swiadczenia ilo$¢ $wiadczen | . RS wartoléé
jednostkowy | (rocznie)
1 | wizyta lekarska 2 razy w roku 150 zt 300 zt
2 | fizjoterapia 2 razy w tygodniu 100 zt 9600 zt
3 | logopeda 1 raz w miesigcu 100 zt 1200 zt
4 | psycholog dla dziecka 1 raz w roku 150 zt 150 zt
5 ‘(’253;2};‘1’)1;)"3 dlarodzicow |4 17 wroku 150 zk 150 zt
6 | pedagog 2 raz w tygodniu 100 zt 9 600 zt
podsumowanie | 21 000 zt
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Jednostkowe Kkoszty pracy specjalistow uwzgledniajg naktady pracy zwigzane

z rehabilitacjg dzieci w poszczegodlnych grupach wiekowych.

Pozostate koszty (tacznie 900 000 zt):
- dziatania informacyjno-edukacyjne - 200 000 zt,
- szkolenia/warsztaty dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych - 300 000 z,
- koszty posrednie (organizacji, zarzgdzania projektem, monitorowania, ewaluacji,

itp.) - 400 000 zt,

Koszty calkowite

1. Modut I, Badania przesiewowe*

Przyjeto, ze w czasie realizacji programu nieinwazyjnymi badaniami prenatalnymi
zostanie objetych 6 000 kobiet w cigzy.
6 000 $wiadczen x 1 000 zl =6 000 000 zt

2. Modut IT ,,Wczesna interwencja“

Przyjeto, ze w czasie realizacji programu wczesng interwencjg zostanie objetych 1 800
rodzin z dzie¢mi niepetnosprawnymi lub zagrozonymi niepetnosprawnoscia, co przy
zatozZeniu Sredniego czasu trwania dziatan 12 miesiecy daje kwote:

1 800 $wiadczen x 20 500 zt = 36 900 000 zi.

Pozostate koszty realizacji modutu Il programu wynosza: 900 000 zt.

Lacznie koszt realizacji Programu wynosi ok. 43,8 mln zt.

Z uwagi na fakt, iZ wybdr realizatoréw programu nastepuje w drodze konkursowe;j,
przedstawiona powyzej kalkulacja stanowi jedynie szacunek, gdyz kazdy wnioskodawca
na podstawie przedstawionych w RPZ wymagan sam bedzie szacowat koszty tak, by byty
racjonalne, niezbedne oraz kwalifikowalne i przedstawi je we wniosku o dofinansowanie.

Zaplanowane przez beneficjentow/realizatorow szczegdétowe wydatki zostang

472



zweryfikowane podczas oceny wniosku o dofinansowanie, a w przypadku projektow

realizujgcych RPZ takze na etapie wdrazania.

Zroédla finansowania

Program bedzie finansowany w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego
Wojewddztwa Matopolskiego na lata 2014-2020. Na realizacje programu przeznaczone
zostang Srodki Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego, przy
czym: $rodki EFS beda stanowi¢ 85% kosztu, $Srodki Budzet Panistwa bedg stanowi¢ 7,7%
kosztu, wktad wtasny Beneficjenta bedzie stanowi¢ 7,3% kosztu.

Laczna alokacja na RPZ dotyczace wczesnej interwencji wynosi 9 620 400,91 EURO (EFS
+ dofinansowanie z budzetu panstwa) wraz z wktadem wtasnym beneficjentéw wynosi
10 375 001,18 EURO. Wstepna alokacja w zt (do kalkulacji przyjeto obowigzujacy kurs
Euro z przedostatniego dnia marca - 4,2233) wynosi tacznie 43 816 742,48 zt.

6. Monitorowanie i ewaluacja

Realizator programu jest zobligowany do prowadzenia indywidualnej dokumentacji dla
kazdego uczestnika programu podlegajacej obowigzkowi sprawozdawczemu w zakresie
koniecznym do przeprowadzenia monitorowania i ewaluacji zgodnie z zapisami umowy
o dofinansowanie. Beneficjent jest zobowigzany do okreslenia we wniosku o
dofinansowanie warto$ci wskaZznikow produktu/rezultatu wskazanych na Wspdlnej
Liscie Wskaznikéw Kluczowych i regulaminie konkursu (majac na uwadze ich definicje
oraz zasady dotyczace mozliwosci zakwalifikowania danej osoby, jako uczestnika
projektu). Beneficjent jest zobowigzany do realizacji wskaznikéw z WLWK na poziomach
okreSlonych we wniosku o dofinansowanie. Jednocze$nie z treSci wniosku o
dofinansowanie musi wynika¢, ze Beneficjent na biezaco bedzie monitorowat pozostate
mierniki ujete w treSci wilasciwego Regionalnego Programu Zdrowotnego (bedzie
przeprowadzal i gromadzil m.in. ankiety badajace satysfakcje uczestnikow, dane
dotyczace zgtaszalnosSci, skutecznosci). Monitorowanie wszystkich miernikow ma na celu
m.in. wiasciwe zarzadzanie projektem i biezgce monitorowane jakosci kazdego projektu
i oferowanego w nim wsparcia, stopnia realizacji celow i efektéw. Dodatkowo, wszelkie

dane monitoringowe (m.in. ankiety) zostang udostepniane IZ/IP na potrzeby ewaluac;ji
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catego RPZ (ewaluacja bedzie dokonywana na poziomie RPZ/programu polityki

zdrowotnej).

6.1. Ocena zgtaszalnosci do programu

Ocena zgtaszalnosci do programu bedzie monitorowania na podstawie baz danych
prowadzonych przez realizatoréw programu. Analizie zostanie poddana liczba osob,
ktére aplikowaly do programu oraz liczba oséb, ktérym udzielono $wiadczen podczas
jego trwania. Dokonane zostanie takze pordéwnanie ilosci osdb, ktéorym udzielono
$Swiadczen w ramach programu w stosunku do populacji kwalifikujgcej sie do witaczenia
do programu. Powyzsze bedzie odbywato sie w ramach poszczegélnych modutéow
programu. Poziom zgtaszalnosci bedzie elementem konicowej oceny realizacji programu

dokonywanej na podstawie danych pozyskanych od realizatoré6w programu.

6.2. Ocena jakosci Swiadczen w programie

Ocena jakosci $wiadczen bedzie monitorowana przez beneficjenta na podstawie wynikéw
ankiet badajacych poziom satysfakcji uczestnikow programu - kobiet w cigzy oraz
rodzicow/opiekundw dzieci niepetnosprawnych i zagrozonych niepelnosprawnoscia
objetych wsparciem w programie. Realizator programu bedzie przeprowadza¢ ocene
w kazdym projekcie z czestotliwoscia dostosowang do etapoéw realizacji projektu lub
zadan w jego ramach realizowanych. Obligatoryjnie ocena bedzie musiata by¢
przeprowadzona na zakonczenie realizacji projektu i obejmowa¢ wszystkie ustugi,

ktérymi w ramach projektu objeci beda Swiadczeniobiorcy.

6.3. Ocena efektywnosci programu

Analizie i ocenie podlega¢ bedzie poziom osiagniecia wskaZnikéw okreslonych w
Programie. W szczeg6lno$¢ w ramach ewaluacji programu uwzglednione zostang
nastepujace dane: liczba i odsetek wykrytych poszczeg6lnych wad rozwojowych u dzieci,
rodzaj wykrytych wad rozwojowych, odsetek rodzicéw, u ktérych zwiekszyta sie

$wiadomo$¢ i wiedza na temat wad rozwojowych, liczba i rodzaj zaburzen rozwojowych,
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liczba udzielonych porad przez poszczegdlnych specjalistow, liczba rodzin, ktore
kontynuujg rehabilitacje dziecka po zakonczeniu programu.

Ocena Programu, w tym jego monitorowanie bedzie opiera¢ sie m.in. na informacjach
pozyskanych w ramach obowigzkéw sprawozdawczych natoZzonych na beneficjentéw
RPO WO 2014-2020. Informacje zebrane w ww. cyklu sprawozdawczym pozwolg na
przygotowanie oceny realizacji Programu na zakonczenie jego realizacji oraz umozliwig
monitorowanie jego realizacji na poszczegélnych etapach. Wykonana analiza odnosic¢ sie
bedzie do osiggnietych efektéw w poréwnaniu z zatozonymi miernikami efektywno$ci i
przeprowadzona zostanie na zakonczenie jego realizacji. Efektywno$¢ programu bedzie

oceniana w odniesieniu do sytuacji sprzed wdrozenia programu.

6.4. Ocena trwatosci efektow programu

Dzieki indywidualnemu programowi terapeutycznemu rodzice/opiekunowie beda mogli
kontynuowac terapie dziecka w domu po zakonczeniu Programu. Wiedza zdobyta dzieki
szkoleniom rodzicéw/opiekunéw dzieci bedzie utatwia¢ codzienng terapie oraz bedzie
stanowita podstawe do poszukiwania innych metod terapeutycznych, réwniez tych
finansowanych ze srodkéw publicznych.

Powyzsze argumenty $wiadczg, ze trwato$¢ efektow Programu bedzie zdecydowania

dtuzsza niz okres jego realizacji.

7.0kres realizacji programu

Okres realizacji programu 2018 - 2021.
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9. Zataczniki

ANKIETA
dotyczaca badania satysfakcji ze sposobu realizacji programu i jakosci udzielonych swiadczen

Niniejsza ankieta skierowana jest do Panstwa w zwigzku z realizacjg §wiadczen w ramach
programu polityki zdrowotnej ,,Wczesna wielospecjalistyczna interwencja dla rodzin z
dzieckiem niepelnosprawnym lub zagrozonym niepetnosprawnosciq, w tym kobiet w cigzy
spodziewajgcych sie dziecka niepetnosprawnego lub zagrozonego niepetnosprawnosciq” W

celu oceny poziomu satysfakcji pacjenta, jak rowniez oceny jakosci $wiadczen medycznych.

Badanie satysfakcji prowadzone jest anonimowo.

3. Jak ocenia Pani/Pan sw6j poziom satysfakcji z realizacji programu polityki zdrowotnej pn.
»Wczesna wielospecjalistyczna interwencja dla rodzin z dzieckiem niepetnosprawnym lub
zagrozonym niepelnosprawnoscia, w tym kobiet w ciazy spodziewajacych si¢ dziecka
niepetnosprawnego lub zagrozonego niepetnosprawnoscia’:

a) poziom wiedzy o oczekiwanych efektach zdrowotnych po wykonaniu cyklu czynnosci
medycznych:

] — bardzo dobrze

] — dobrze
1 — neutralnie
O —zZle

] — bardzo Zle

b) poziom wiedzy o mozliwych zagrozeniach zwigzanych z wykonaniem czynno$ci
medycznych:

] — bardzo dobrze

] — dobrze
1 — neutralnie
1 —zZle

1 — bardzo zle
¢) poziom zadowolenia z uczestnictwa w programie:

] — bardzo dobrze

] — dobrze
1 — neutralnie
O —zZle

[0 — bardzo Zle
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2. Jak ocenia Pani/Pan jakos$¢ udzielonych s§wiadczen zdrowotnych w ramach programu:

a) terminowo$¢ wykonania czynnos$ci medycznych:

] — bardzo dobrze

] — dobrze
1 — neutralnie
O —zZle

[] — bardzo Zle
b) poziom ustug lekarskich (badania):

] — bardzo dobrze

] — dobrze
] — neutralnie
O —zZle

L] — bardzo Zle
C) poziom ustug rehabilitacyjnych:

] — bardzo dobrze

] — dobrze
1 — neutralnie
1 —zle

1 — bardzo Zle

3. Czy uwaza Pani/Pan, Ze realizacja tego typu programu jest potrzebna?

] — tak
1 — nie
1 — nie wiem

4. Czy w przysztosci wziglaby Pani/wzigtby Pan udzial w tego typu programie zdrowotnym?

] — tak
1 — nie
1 — nie wiem

5. Jakie sg Pani/Pana potrzeby lub propozycje w zakresie realizacji programow polityki
zdrowotnej na terenie wojewddztwa matopolskiego?
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