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|.  Opis problemu zdrowotnego i uzasadnienie wprowadzenia programu

.1 Opis problemu zdrowotnego i uzasadnienie wprowadzenia programu

Proponowany program polityki zdrowotnej dotyczy zaburzen jakim sg catosciowe zaburzenia
psychiczne u dzieci. Catosciowe zaburzenia psychiczne (CZP) stanowig ogét zaburzen
czynnosci psychicznych i zachowania wykazujgcych odmienne mechanizmy lub przyczyny
powodujgce trudnosci rozwojowe i majgce czesto odrebne wymagania wobec srodowiska.
Catosciowe zaburzenia rozwoju to grupa wrodzonych wad rozwojowych dotykajgcych sfery
motoryki, komunikacji i jezyka oraz percepcji. Wszystkie one charakteryzujg sie znacznymi
zaburzeniami interakcji spotecznych i komunikacji, jak réwniez znacznie ograniczonymi
zainteresowaniami i bardzo powtarzalnym zachowaniem. Do grupy catosciowych zaburzen
rozwoju (ang. Pervasive Developmental Disorder, PDD) zalicza sie m.in.: autyzm dzieciecy
(kod ICD-10: F 84.0), autyzm atypowy (kod ICD-10: F 84.1), zespdt Aspergera (ang.
Asperger Syndrome, AS; kod ICD-10: F 84.5), zespot Retta. Prawidtowy rozwdj psychiczny
dziecka wspomaga jego przygotowanie do samodzielnego zycia w szkole, rodzinie
czy spoteczenstwie, utatwia nauke oraz ma wplyw na jakos¢ zycia. Catosciowe zaburzenia
rozwoju powodujg opoéznienia w rozwoju psychoruchowym i utrudniajg start szkolny,
sg rowniez przyczyng problemoéw w opanowaniu nauki czytania i pisania. Wczesne wykrycie
wsréd ucznidow catosciowych zaburzen psychicznych raz wdrozenie witasciwej terapii
i rehabilitacji, pozwala osiggha¢ zadowalajgce skutki.

Definicja

Calosciowe zaburzenia psychiczne (CZP) stanowig ogot zaburzen czynnos$ci psychicznych

i zachowania'. Podziatu cato$ciowych zaburzen psychicznych dokonuje sie na:

1) zaburzenia psychotyczne (czyli psychozy), oznaczajgce stany chorobowe, w ktorych
wystepujg urojenia, zaburzenia swiadomosci, omamy, zaburzenia emocji i nastroju
laczace sie z zaburzeniami myslenia i aktywnosci ztozonej;

2) zaburzenia niepsychotyczne obejmujgce: nerwice i inne zaburzenia typu nerwicowego
(np. reakcje adaptacyjne), cze$¢ zaburzen psychosomatycznych, niepetnosprawnosé
intelektualng, wiekszos¢ zespotoéw organicznych, zaburzenia osobowosci, uzaleznienia.

Zaburzenia nerwicowe zwi gzane ze stresem i z postaci g somatyczn g

Glownym objawem zaburzen nerwicowych jest lek, ktory moze mie¢ postac¢ fobii, obsesiji,
atakéw paniki, stresu, uogoélnionego niepokoju i napiecia. Moze réwniez manifestowaé
sie poprzez objawy fizyczne, pochodzace z ciata. W rozwoju zaburzen nerwicowych waznag
role odgrywaja czynniki psychologiczne, ale takze czynniki biologiczne, spoteczne,
srodowiskowe czy kulturowe. Lek stanowi podstawowg dolegliwos¢ zwigzang z nerwica
u dzieci. Towarzyszg mu jednak rowniez inne objawy, ktére sg zalezne od typu
wystepujgcego u pacjenta zaburzenia®.

Zaburzenia hiperkinetyczne i zaburzenia zachowania

! puzynski S.: Choroba psychiczna — problemy z definicjg oraz miejscem w diagnostyce i regulacjach prawnych. Psychiatria
Polska 2007; 41 (3): 299-308.

2 Miernik-Jaeschke M., Namystowska 1. Zaburzenia lekowe u dzieci i miodziezy. Medycyna Praktyczna,
https://pediatria.mp.pl/choroby/psychiatria/81304,zaburzenia-lekowe-u-dzieci-i-mlodziezy [dostep: 05.10.2017].
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Zaburzenia hiperkinetyczne, inaczej nazywane zespolem nadpobudliwosci psychoruchowej
z deficytem uwagi (ang. attention deficit hyperactivity disorder, ADHD), oznaczajg zespo6t
neurorozwojowych zaktocen w funkcjonowaniu psychicznym, wyrazajgcych sie nadmierng
pobudliwoscig. Zaburzenia obejmujg wszystkie sfery funkcjonowania dziecka: emocjonalng,
ruchowg oraz poznawczg. Ich cechg charakterystyczng jest nastepujgca triada objawow:
nadruchliwos¢, deficyt uwagi, impulsywnos¢. Dzieci dotkniete zaburzeniami z grupy ADHD
czesto wykazujg sie brakiem wytrwatosci w realizacji zadan wymagajgcych zaangazowania
poznawczego, tendencjg do przechodzenia od jednej aktywnosci do drugiej bez ukonczenia
zadnej z nich oraz zdezorganizowana, stabo kontrolowang, nadmierng aktywnoscig®.

Mieszane zaburzenia zachowania i emocji

Zaburzenia  zachowania cechujg utrwalone wzorce dyssocjalne, agresywne
oraz buntownicze. Mogg powodowac przekraczanie norm i zasad spotecznych oraz
by¢ powtarzajgcymi sie zachowaniami tamigcymi prawa innych. Tego rodzaju zachowania
sg hiezgodne z oczekiwaniami dla danego wieku i poziomem rozwoju dziecka. Zachowania
te odbiegajg od szeroko rozumianej normy rozwojowej. Ocena zaburzenia zachowania jest
subiektywna i zalezna od czestosci wystepowania w populaciji. Kryterium diagnostyczne
stanowi trwalo$¢ tych zachowan. Zachowania te sg okresSlane rowniez jako
nieprzystosowawcze. Do przejawdw zaburzen zachowania nalezg m.in.: zachowania
destrukcyjne, autoagresja, dreczenie innych, okrucieAstwo wobec innych i zwierzat* °.

Zaburzenia ze spektrum autystycznego

.Zaburzenia ze spektrum autystycznego” (autism spectrum disorders, ASD) to szerokie
pojecie, obejmujgce rézne typy osdb o cechach autystycznych, wykazujgcych odmienne
mechanizmy lub przyczyny powodujgce trudnosci rozwojowe i majgce czesto odrebne
wymagania wobec srodowiska. Wszystkie one charakteryzujg sie gtebokimi zaburzeniami
interakcji spotecznych i komunikacji, jak rowniez znacznie ograniczonymi zainteresowaniami
i bardzo powtarzalnym zachowaniem. Spektrum autyzmu jest podgrupg szerszej jednostki,
zwanej catosciowym zaburzeniem rozwoju (pervasive developmental disorder, PDD).
Do grupy tej zalicza sie m.in.: autyzm dzieciecy (kod ICD-10: F84.0), autyzm atypowy
(F84.1), zespot Aspergera (Asperger syndrome, AS; F84.5). Cato$ciowe zaburzenia rozwoju
to grupa wrodzonych wad rozwojowych, dotykajgcych sfery motoryki, komunikacji i jezyka
oraz percepgc;ji®.

We wspoiczesnych klasyfikacjach diagnostycznych, osiowe objawy zaburzen spektrum
autyzmu stanowig trzy wspotwystepujace wymiary:

1) zaburzenia rozwoju jezyka oraz komunikacji,

2) trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym,

3) ograniczone, stereotypowe zainteresowania i zachowania.

Objawy deficytow spotecznych oraz trudnosci w komunikacji sg trudne do jednoznacznego
zréznicowania. Przyktad stanowig osoby z ASD ze wzglednie niezaburzonymi zdolnosciami
jezykowymi, ktore przejawiajg inne problemy w komunikacji (ograniczona mimika, brak
kontaktu wzrokowego), co znaczgco utrudnia tworzenie relacji spotecznych. Wsrod

® Kadziela Olech H.: Objawy autyzmu, zespotu nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi oraz innych zaburzen
neurorozwojowych jako przejaw zaburzonej neuroplastyczno$ci. Psychiatria i Psychologia Kliniczna 2014; 2 (14): 112-115.

* Iniewicz G. i wsp.: Wzory przywigzania i zachowania agresywne wsréd mtodziezy z diagnozg zaburzen zachowania i emociji.
Psychiatria Polska 2011; 45 (5): 703-711.

® Meyer R.: Psychopatologia. Jeden przypadek — wiele teorii. Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2003.

® Rybakowski F. i wsp.: Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy, wspétzachorowalnosé i rozpoznawanie.
Psychiatria Polska 2014; 48 (4): 653-665.
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stereotypowych zachowan i zainteresowan wyroznia sie kilka rodzajow objawow: skrajnie
nasilone dziwaczne zainteresowania, przywigzanie do nietypowych, niecelowych schematow
zachowan, manieryzmy ruchowe oraz skupienie na czesciach ziozonych przedmiotow.
Wyrdznia sie dwa wymiary powtarzalnych zachowan: czynnosci czuciowo-ruchowe oraz
przywigzania do stalosci (trudnosci ze zmiang schematéw postepowania, rytuaty,
nienaturalne przywigzanie do obiektéw). Do stereotypowych zachowan zalicza sie wymiar
wzglednie swoisty dla ASD — skrajnie nasilone ograniczone zainteresowania. Ze wzgledu
na fakt, ze ASD wystepuje w postaci izolowanej lub wspoétwystepuje z zaburzeniami uktadu
ruchu, zaburzeniami metabolicznymi, jak i innymi przewleklymi chorobami somatycznymi,
wyroznia sie tzw. postaci zespotowe i niezespotowe ASD’.

Autyzm diagnozuje sie u dzieci najczesciej miedzy 4-5 rokiem zycia. Objawy mozna
zaobserwowac juz w 15-18 miesigcu zycia. Do typowych objawéw zaburzenia zalicza
sie nieprawidtowosci zachowania dotyczgce komunikacji, interakcji spotecznych
oraz zainteresowan, powtarzajgce sie i stereotypowe czynnosci. Wiekszos¢ dzieci
autystycznych jest niemdwigca i nie komunikuje sie za pomocg gestéw. Majg rowniez
problemy ze wskazywaniem, nasladowaniem i spetnianiem polecen. Nie potrafig tworzy¢
dluzszych, rozbudowanych wypowiedzi oraz nie rozumiejg poje¢ abstrakcyjnych.
Charakterystyczne dla autyzmu sg rowniez zaburzenia zachowania — liczne stereotypie oraz
rytuaty, koncentrowanie sie na niefunkcjonalnych wtasciwosciach przedmiotéw, czy skrajne
formy zaburzen koncentracji®. W niektérych przypadkach pojawiajg sie réwniez zachowania
agresywne oraz autoagresywne®.

ZespoOt Aspergera cechuje sie mniejszymi zaburzeniami niz obserwowane w autyzmie.
ROznicyg jest wystepowanie probleméw z wiasciwg oceng i zrozumieniem wiasnych emaocii,
a takze mozliwos¢ wystepowania stanow depresyjnych zwigzanych z zauwazong
odmiennoscig. Dodatkowo dzieci z zespotem Aspergera zdecydowanie lepiej przystosowujg
sie do zachowan typowych dla srodowiska, za$ ich rozwdéj umystowy nie odbiega znaczaco
od normy. Komunikacja werbalna nie sprawia chorym trudnosci, jednak jej negatywng strona
jest czeste pomijanie partnera w rozmowie oraz narzucanie tematéw rozmowy'™.

Zespoét Retta (ang. Rett syndrome, Rett's disorder, RTT) to choroba genetyczna bedaca
wynikiem mutacji genu MECP2, zlokalizowanego w jednym z dwoch chromosomow pici -
zapis XX. ZespOt ten wystepuje prawie wylgcznie u dziewczynek poniewaz chtopcy
posiadajg jedynie jeden chromosom X (pte¢ opisana jest jako XY) i jesli sg dotknieci tg wadg
nie rodzg sie lub w niedtugim czasie po narodzinach umierajg**.

Na obraz kliniczny sktada sie szereg zaburzen neurorozwojowych, ktore w wiekszosci
wypadkow prowadzg do znacznej i glebokiej niepetnosprawnosci ruchowej oraz znaczaco
ograniczajg mozliwos¢ komunikacji z otoczeniem. Charakterystyczna dla zespotu Retta jest
nasilona dyspraksja (w wielu wypadkach apraksja) potgczona ze specyficznymi ruchami

" Rybakowski F, i wsp. Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy, wspdtzachorowalno$é i rozpoznawanie.
Psychiatr. Pol. 2014; 48(4): 653-665.

® Diagnostic and statistical manual of mental disorders. Fourth Edition. Text Revision (DSM- -IV-TR). Washington, DC:
American Psychiatric Association; 2000.

° Tadeusz Pietras (red.), "Autyzm - epidemiologia, diagnoza i terapia”, Wydawnictwo Continuo, Wroctaw 2010, ISBN 978-83-
89629-99-9.

10 Rybakowski F, i wsp. Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy, wspétzachorowalnosé i rozpoznawanie.
Psychiatr. Pol. 2014; 48(4): 653-665.

™ Midro AT. Poradnictwo genetyczne w zespole Retta. Czesc¢ |. diagnoza fenotypowa i molekularna. Przeglad Pediatryczny
2002; 2: 158-162.
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stereotypowymi w obrebie konczyn gérnych. Uwaza sie, ze zespot Retta stanowi jednag
z najczestszych przyczyn obnizenia poziomu rozwoju intelektualnego u dziewczynek™.

Zespot Retta i zaburzenia rozwoju roznig sie u poszczegolnych dzieci. Przed pojawieniem
sie pierwszych symptoméw maluch rozwija sie zwykle prawidiowo, cho¢ nawet
we wczesnym okresie zycia mozna dostrzec takie objawy, jak zmniejszenie tkanki
miesniowej, trudnosci z jedzeniem i gwaltowne ruchy dziecka. Nastepnie stopniowo
pojawiajg sie symptomy umystowe i fizyczne. W miare rozwoju zespotu Retta maluch traci
wiadze nad dtonmi i zdolno$¢ mowienia. Inne wczesne objawy to problemy z raczkowaniem
i chodzeniem, a takze zmniejszony kontakt wzrokowy. Po utracie wladzy nad dionmi zwykle
nastepuje bezwiadne wykonywanie nimi ruchéw — to charakterystyczne objawy u dzieci
dotknietych tg przypadtoscig. Chora na zespo6t Retta dziewczynka zachowuje sie, jakby
dotykata niewidzialnej kuli albo ugniatata co$ w dtoniach. Ponadto pojawiajg sie zaburzenia
funkcji motorycznych, ktére wplywajg negatywnie na kazdy ruch, w tym na patrzenie
i mowe™.

We wczesnym etapie zespolu Retta, dzieci czesto zachowujg sie w sposéb typowy dla
autyzmu wczesnodzieciecego. Poza tym niektére z nich chodzg na palcach, majg problemy
Ze snem, zgrzytajg zebami, majg trudnosci z gryzieniem, wolniej rosng, cierpig na padaczke,
a takze majg trudnosci poznawcze i problemy z oddychaniem™.

Zespol Retta czesto jest mylnie rozpoznawany jako autyzm, porazenie mézgowe czy ogélne
zaburzenia rozwoju intelektualnego. Typowe objawy dla tego schorzenia to'*:

1) normalny rozwoj od urodzenia do 6-18 miesigca zycia

2) utrata sprawnosci manualnej i zdolnosci méwienia;

3) ataksja;

4) niski wzrost, mate rece i glowa;

5) stereotypowe ruchy rak (klaskanie, stukanie, wktadanie do ust), zgrzytanie zebami;

6) problemy z kontaktami spotecznymi, ataki paniki, unikanie kontaktu wzrokowego;

7) napady padaczkowe;

8) problemy zotgdkowo-jelitowe i oddechowe;

9) boczne skrzywienie kregostupa;

10) przykurcze miesniowe.

Czynniki ryzyka

Czynniki ryzyka CZP w grupie dzieci zasadniczo dzieli sie na: biologiczne, psychologiczne
i srodowiskowe. Do biologicznych czynnikow ryzyka CZP zalicza sie choroby okresu:
ptodowego, okotoporodowego oraz wczesnodzieciecego. Do grupy czynnikéw biologicznych
zalicza sie réwniez mutacje genu MECP2 potozony na chromosomie X w lokalizacji 928,
ktéra odpowiada za powstanie zespotu Retta. Mutacja najczesciej zachodzi de novo.
Rodzinne wystepowanie zespotu Retta jest bardzo rzadkie. Mutacje punktowe genu MECP2
wykrywane sg u 80% dziewczgt manifestujgcych postaé klasyczng zespotu i u ok. 40%
postaci nietypowych. W okoto 8% przypadkow postaci klasycznej i okoto 3% postaci
nietypowej wykrywana jest duza delecja czesci lub calosci genu. Zaklada sie takze
mozliwos¢ wystepowania nietypowych, zwykle nie badanych rutynowo mutacji w innych

* |bidem.

'3 Midro AT. Zespo6t Retta — postepy badan nad patogenezg. Neurologia dziecigca 2010; 19 (38): 55-63.

 Ibidem.

' Midro AT. Poradnictwo genetyczne w zespole Retta. Czesc¢ |. diagnoza fenotypowa i molekularna. Przeglad Pediatryczny
2002; 2: 158-162.
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regionach genu, lub mutacji innych genéw (np. CDKL5 w postaciach atypowych), kodujgcych
biatka uczestniczgce w tym samym szlaku molekularnym co MECP2'°.

W grupie psychologicznych czynnikdw ryzyka CZP zalicza sie m.in.: posiadanie niskiej

samooceny, tendencje do nadmiernej samokrytyki, poczucie odrzucenia, trudnosci

w radzeniu sobie z krytykg otoczenia, niezadowolenie ze zmian w wygladzie wiasnego ciata,

do ktorych dochodzi w trakcie procesu dojrzewania. Do ostatniej kategorii czynnikéw ryzyka

CZP zalicza sie m.in.: dorastanie w warunkach ubéstwa oraz funkcjonowanie w rodzinie,

w ktorej istniejg nieprawidtowe relacje pomiedzy jej czitonkami.

Natomiast w przypadku zaburzen spektrum autyzmu, przypuszcza sie, ze u podioza tych

schorzen lezg defekty neurologiczne o szczego6towo nieznanej etiologii. Do najczesciej

wymienianych, potencjalnych przyczyn ich powstawania nalezg'’:

1) czynniki genetyczne — uwarunkowane genem EN2 na chromosomie 7, a takze innymi
genami znajdujgcymi sie na chromosomach 3, 4, 11;

2) wiek ojca od 40 i wiecej lat zwieksza ryzyko zachorowalnosci na autyzm;

3) zaburzenia metaboliczne, przede wszystkim nietolerancja glutenu i kazeiny;

4) urazy okotoporodowe;

5) uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego;

6) toksoplazmoza (wrodzona);

7) dzieciece porazenie moézgowe;

8) powazne infekcje i intensywne antybiotykoterapie w okresie niemowlecym;

9) alergie i ostabiona sprawnos¢ immunologiczna;

10) obnizona zdolnos¢ do detoksykaciji;

11) zatrucie rtecig i metalami ciezkimi.

Rozpoznanie

Diagnostyki catosciowych zaburzen psychicznych w grupie dzieci dokonuje w pierwszej
kolejnosci lekarz POZ, a nastepnie psycholog i/lub psychiatra dzieciecy albo lekarz neurolog.
Diagnostyka rozni sie, zaleznie od obserwowanych objawdéw wystepujgcych u dziecka
I wywiadu zebranego od rodzica/opiekuna prawnego pacjenta.

W badaniach przesiewowych pod kagtem zaburzeh spektrum autyzmu uwzglednia
sie informacje pochodzgce od opiekunéw dziecka oraz z obserwacji potgczonej z prébami
klinicznymi. Narzedzi przesiewowych w odniesieniu do ASD u dzieci ponizej 3 r.z. jest wiele.
Do najbardziej popularnych narzedzi przesiewowych nalezy kwestionariusz CHAT (The
Checklist for Autism in Toddlers), posiadajgcy wiele wersji réznigcych sie elementami
sktadowymi®®.

Innymi narzedziami przesiewowymi sg tez kwestionariusze ESAT (Early Screening of Autistic
Traits Questionnaire - przeznaczony do badania dzieci od 14 mies. Zycia) oraz BISCUIT
(przeznaczony jest do badania dzieci w wieku od 18 mies. do 3 lat)*®,%. Jednak ,zloty

'® Midro AT. Poradnictwo genetyczne w zespole Retta. Czes$é |. diagnoza fenotypowa i molekularna. Przeglad Pediatryczny
2002; 2: 158-162.

" Gotaska P. Etiologia zaburzen ze spektrum autyzmu. Przeglad wybranych koncepcji. PSYCHIATR. PSYCHOL. KLIN. 2013,
13 (1), p. 8-14.

'8 Baron-Cohen S, Allen J, Gillberg C. Can autism be detected at 18 months? The needle, the haystack, and the CHAT.
Br. J. Psychiatry 1992; 161: 839-843.

° Dietz C, Swinkels S, van Daalen E, van Engeland H, Buitelaar J. Screening for autistic spectrum disorder in children aged
14-15 months: Population screening with the early screening of autistic traits questionnaire (ESAT). Design and general
findings. J. Autism Dev. Disord. 2006; 36: 713-722.

% Matson JL, Fodstad JC, Dempsey T. What symptoms predict the diagnosis of autism or PDDNOS in infants and toddlers with
developmental delays using the Baby and Infant Screen for aUtlsm Traits. Dev. Neurorehabil. 2009; 12: 381-388.
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standard” diagnostyczny w ASD stanowig protokét wywiadu ADI-R (Autism Diagnostic
Interview-Revised) oraz protokdt obserwacji ADOS (Autism Diagnostic Observation
Schedule)®*. Obydwa te narzedzia zostaty przettumaczone na jezyk polski i sg w toku badan.

W przypadku zespolu Retta samo wykrycie mutacji nie jest rdwnoznaczne z diaghoza.
O ostatecznym rozpoznaniu decyduje zgodnos¢ z obrazem klinicznym.

Leczenie

W zaleznosci od wystepujgcego problemu zdrowia psychicznego okresla sie jego schemat
leczenia czy tez sposéb zapobiegania jego rozwojowi.

W leczeniu autyzmu i zespolu Aspergera stosuje sie systematyczne interwencje
behawioralne (rozwoj funkcji poznawczych i umiejetnosci spotecznych) oraz odpowiednie
metody ksztatcenia chorych dzieci. Celem takiego leczenia jest: wspieranie rozwoju dziecka;
redukcja sztywnych, stereotypowych zachowan; zmniejszenie stresu i cierpienia rodziny;
edukacja, poradnictwo i wsparcie spoteczne dla opiekunow?.

Na swiecie w leczeniu autyzmu i zespolu Aspergera najczesciej stosowana jest terapia
TEACCH (ang. Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children). Jest to metoda, ktéra polega na tgczeniu dziatania rodzicéw, dobrze
Znajgcych swoje dziecko, z pracg terapeutow. Kolejng metodg jest Stosowana Analiza
Behawioralna, czyli metoda ,matych kroczkéw”, ktérej celem jest zacheta i nagradzanie
za pozadane zachowanie, oraz RDI (ang. Relationship Development Intervention) — Metoda
Opcji, w ktérej dziecko pokazuje opiekunowi ,droge do srodka” swego swiata, a nastepnie
on ,droge na zewnagtrz’.. W Polsce najbardziej rozpowszechnione sg podejscie
stymulacyjno-rozwojowe i terapia behawioralna. Poza tymi gtdbwnymi nurtami w terapii
istniejg metody wspomagajgce, jak np.: Integracja Sensoryczna, Metoda Ruchu
Rozwijajgcego Weroniki Sherborne, muzykoterapia, dogoterapia czy modyfikowana wersja
Metody Dobrego Startu® 2.

W przypadku zespolu Retta nie istnieje leczenie przyczynowe. Terapia polega jedynie
na trudnej i dlugotrwalej rehabilitacji, ktéra pozwala dziewczynkom na rozwdj fizyczny
I spoteczny - umozliwia kontaktowanie sie ze swiatem. Pewne objawy somatyczne leczy
sie odpowiednio dobranymi medykamentami.

Rokowanie

Calosciowe zaburzenia psychiczne stanowig zespot jednostek chorobowych, z ktorych kazda
w zyciu dorostym prowadzi do niezdolnosci do samodzielnej egzystencji, niezdolnosci
do pracy oraz znaczgco obniza jakos¢ zycia. Wiekszos¢ dzieci z CZP ma problemy
Z integracjg sensoryczng, co przejawia sie dysfunkcjami, ktére pojawiajg sie, gdy ukiad
nerwowy niewlasciwie organizuje bodzce zmystowe. Dysfunkcje te dotyczg nieprawidtowosci
w zakresie przetwarzania bodzcow sensorycznych w obrebie systemow: czuciowego,
przedsionkowego, stuchowego, wzrokowego, wechowego i smakowego. Rokowanie

' Lord C, Corsello C. Diagnostic instruments in autistic spectrum disorders. W: Volkmar FR, Paul R, Klin A, Cohen D. red.
Handbook of autism and pervasive developmental disorders. New Jersey: John Wiley & Sons, Inc.; 2005. s. 730-757.

22 E pisula. Autyzm u dzieci: diagnoza, klasyfikacja, etiologia. Wydawnictwo Naukowe PWN 2001.

% E pisula. Autyzm: przyczyny, symptomy, terapia. Wydawnictwo Harmonia 2014.

2 Wojciechowska A. Pomiedzy dziecinstwem a dorostoscig — o dorastaniu oséb z zespotlem Aspergera. Studia Edukacyjne
2013; 25: s. 137-148.
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w CZP jest uzaleznione od wielu czynnikdw, w tym poczagtku objawdw, ich nasilenia,
wczesnej diagnozy oraz wprowadzenia odpowiedniej terapii®.

Uzasadnienie wprowadzenia programu

Dzieci z ASD wykazujg zaburzenia poznawcze, komunikacyjne, spoteczne, problemy
behawioralne i emocjonalne®®. W przebiegu choroby czesto wystepujg réwniez zaburzenia
snu i odzywiania, zaburzenia lekowe, depresja i zachowania agresywne?’.

Objawy te znaczgco obnizajg jakos¢ zycia chorych i ich rodzin. Opieka nad dziecmi
z autyzmem wymaga wiekszych naktadow czasu i srodkow finansowych. Programy polityki
zdrowotnej ukierunkowane na rehabilitacje dzieci z ASD przeciwdzialajg spotecznemu
wykluczeniu tej grupy osob. Liczne rekomendacje podkreslajg skuteczno$¢ dziatan majgcych
na celu tagodzenie objawéw choroby oraz wspieranie rodzicow i opiekunéw?®. Dane
epidemiologiczne dla wojewoddztwa zachodniopomorskiego swiadczg o potrzebie wdrozenia
programu skierowanego do dzieci z autyzmem i ich rodzin (m.in. 9 470 porad w poradniach
dla os6b z autyzmem dzieciecym w 2014 r.)? . Ponadto obecnie w wojewddztwie
zachodniopomorskim nie sg prowadzone regionalne programy polityki zdrowotnej w zakresie
wykrywania, terapii i rehabilitacji dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu®.

Zgodnie z wytycznymi uznanych miedzynarodowych towarzystw i instytucji (NICE ',
AACAP* | SIGN®) wszystkie dzieci z autyzmem powinny zostaé poddane rehabilitacji
jak najszybciej po rozpoznaniu zaburzen rozwoju. Zaleca sie stosowanie interwencji
psychospotecznych i terapii poznawczo-behawioralnej, dostosowanych do indywidualnych
potrzeb i poziomu rozwoju dziecka. Bardzo wazne jest odpowiednie przygotowanie
merytoryczne i praktyczne terapeutdw. Dzialania te wykazujg rowniez skutecznosc
w przypadku zaburzen zachowania i komunikaciji.

Proponowany program polityki zdrowotnej dotyczy zaburzen jakim sg catosciowe zaburzenia
psychiczne u dzieci. Wopisuje sie zatem w priorytety zdrowotne uwzglednione
w Rozporzagdzeniu Ministra Zdrowia z dn. 21 sierpnia 2009 r. (Dz.U. 2009, Nr 137,
poz. 1126): ,zapobieganie, leczenie i rehabilitacjia zaburzen psychicznych" oraz
.Zapobieganie najczestszym problemom zdrowotnym i zaburzeniom rozwoju fizycznego
i psychospotecznego dzieci  objetych obowigzkiem szkolnym i obowigzkiem nauki
oraz ksztalcgcych sie w szkotach ponadgimnazjalnych do ich ukorczenia”.

% pisula E.: Mate dziecko z autyzmem. Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk 2005.

% American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, Practice Parameter for the Assessment and Treatment of Children
and Adolescents With Autism Spectrum Disorder, J. Am. Acad. Child Adolesc. Psychiatry 2014, 53 (2): 237-257.

?" National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline, NICE 2013, https://www.nice.org.uk/guidance/cg170 [dostep: 28.10.2017].

% |bidem.

® Ministerstwo Zdrowia: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie zaburzern psychicznych dla wojew6dztwa
zachodniopomorskiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/wojewodztwo-zachodniopomorskie/ [dostep: 10.12.2017.

% Agencja Oceny Technologii Medycznej i Taryfikacji. Programy Polityki Zdrowotnej. http://www.aotm.gov.pliwww/programy-
polityki-zdrowotnej/ [dostep: 10.12.2017].

* Ibidem.

3 aAmerican Academy of Child and Adolescent Psychiatry, Practice Parameter for the Assessment and Treatment of Children
and Adolescents With Autism Spectrum Disorder.

3 Scottish Intercollegiate Guidelines Network, Assessment, diagnosis and interventions for autism spectrum disorders,
A national clinical guideline, Edinburgh 2016.
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[.2 Dane epidemiologiczne

Zgodnie z przeglagdem badan opublikowanym w 2009 r. na temat catosciowych zaburzen
rozwoju (PDD), szacuje sie, ze czestosC wystepowania zaburzen autystycznych wynosi
okoto 20/10 tys., a nie okreslonych catosciowych zaburzeh rozwojowych okoto 30/10 tys.
Zespot Aspergera odnotowywany jest znacznie rzadziej niz w przypadku zaburzen
autystycznych. Badania na temat calego spektrum PDD wskazujg na szacunki w zakresie
60-70/10 tys., przez co PDD stanowi jedne 2z najczestszych =zaburzen rozwoju
neurologicznego u dzieci®.

Do grupy catosciowych zaburzen rozwoju (PDD) nalezg tzw. zaburzenia ze spektrum
autyzmu (ASD). Swiatowa Organizacja Zdrowia podaje, ze ASD dotyczg 1 na 160 dzieci na
swiecie, przy czym rozpowszechnienie ASD rézni sie w poszczegollnych doniesieniach
naukowych. Biorgc pod uwage badania z okresu kilkudziesieciu lat, czestos¢ wystepowania
ASD na $wiecie stale wzrasta > . W wyniku przegladu systematycznego badan
epidemiologicznych na temat zaburzeh autystycznych i zaburzeh rozwojowych (2012 r.)
okreslono, ze mediana szacunkow czestosci wystepowania na swiecie AD (autistic disorder)
wynosi 17 na 10 tys., a wszystkich PDD 62 na 10 tys.*®*. W 2012 r. w Stanach Zjednoczonych
na 1000 dzieci w wieku 8 lat przypadato 14,6 z ASD, a zaburzenia te okoto 4,5 razy czesciej
wystepowaty wéréd chtopcow (1 na 42) niz w grupie dziewczynek (1 na 189)%.

Nie przeprowadzono jeszcze w Polsce reprezentatywnych badan epidemiologicznych
w zakresie ASD, ale zakiada sie, ze czestosC¢ wystepowania autyzmu w Polsce moze
wynosi¢ 1 do 2 na 1 tys. oséb * . Wedlug szacunkéw podawanych m.in. przez
Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem” — w Polsce na autyzm
choruje okoto 30 tys. 0s6b, z czego 20 tys. to dzieci®*.

Zgodnie z danymi Giéwnego Urzedu Statystycznego, w roku szkolnym 2015/2016
w szkotach podstawowych uczyto sie niemal 69 tys. dzieci o specjalnych potrzebach
edukacyjnych. Okto 14% tej grupy stanowili uczniowie z autyzmem (w tym z zespotem
Aspergera)®. Wedlug danych Systemu Informacji O$wiatowych w Polsce w roku szkolnym
2016/2017 odnotowano ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi 25519 dzieci
w przedszkolach, 73548 uczniéw w szkotach podstawowych i 47787 ucznidw w szkotach
gimnazjalnych. W grupie dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi z autyzmem w tym
z zespotem Aspergera w ww. placowkach byto tgcznie 24407 (z czego niemal potowa
w szkolach podstawowych). W tym samym roku szkolnym w wojewddztwie
zachodniopomorskim w przedszkolach, szkotach podstawowych i gimnazjach odnotowano
lgcznie 71 151 dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

W tym okresie w wojewddztwie zachodniopomorskim bylo 842 dzieci z autyzmem,
w tym z zespotem Aspergera: 319 dzieci w przedszkolach, 394 w szkotach podstawowych
i 129 w gimnazjach.

3 Fombonne E. Epidemiology of pervasive developmental disorders. Pediatr Res. 2009 Jun;65(6):591-8.

% Autism spectrum disorders Fact sheet Updated April 2017 World Health Organization [dostep: 31.10.2017].

% Elsabbagh M, Divan G, Koh Y.J. et al. Global prevalence of autism and other pervasive developmental disorders. Autism Res.
2012; 5(3): 160-179.

%7 Christensen DL, Baio J, Braun KV, et al. Prevalence and Characteristics of Autism Spectrum Disorder Among Children Aged
8 Years — Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network, 11 Sites, United States, 2012. MMWR Surveill Summ
2016;65(No. SS-3)(No. SS-3):1-23.

* pisula E. Autyzm — przyczyny, symptomy, terapia, Wydawnictwo Harmonia, Gdansk 2010, s. 22

% Stowarzyszenie Pomocy Osobom Autystycznym ,Dalej Razem”, http://www.autyzm.zgora.pl/pl/id.10004 [dostep: 31.10.2017].
0 Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2015/2016, Gtéwny Urzad Statystyczny Warszawa 2016.
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Dane Narodowego Funduszu Zdrowia wskazujg na wzrost liczby hospitalizacji z powodu
autyzmu dzieciecego i autyzmu atypowego w Polsce. W 2009 r. odnotowano 257
hospitalizacji w wyniku autyzmu dzieciecego. W 2016 r. bylo to juz odpowiednio 829
(dodatkowo 82 hospitalizacje w wyniku autyzmu atypowego) (rysunek 1.).
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Rysunek 1. Liczba hospitalizacji z powodu autyzmu d  zieciecego i autyzmu atypowego w Polsce w latach
2009-2016.

Zrédio: opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ*,

W systemie Jednorodnych Grup Pacjentéw (JGP) P15 oznacza zaburzenia zachowania,
do ktorych wiliczajg sie calosciowe zaburzenia rozwoju. Zgodnie z danymi NFZ
w wojewddztwie zachodniopomorskim liczba pacjentéw w grupie P15 wzrosta ze 199 w 2009
r.do 241 w 2016 r. (rysunek 2.).
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Rysunek 2. Liczba pacjentéw i hospitalizacji z powo  du zaburze n zachowania (grupa JPG P15 osoby
w wieku do 18 r. z.) w wojewddztwie zachodniopomorskim w latach 2009-  2016.

Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie danych NFZ*.

W analizie map potrzeb zdrowotnych w zakresie zaburzen psychicznych dla wojewodztwa
zachodniopomorskiego catosciowe zaburzenia rozwoju F84 u dzieci ujeto w zaburzeniach
rozwoju psychologicznego. Dla wojewddztwa zachodniopomorskiego w 2014 r. w grupie
zaburzen rozwoju psychologicznego wsrdd dzieci odnotowano 0,08 tys. hospitalizacji (0,07

“! Narodowy Fundusz Zdrowia, https://prog.nfz.gov.pl/app-jgp/AnalizaPrzekrojowa.aspx [dostep: 09.12.2017].
2 Narodowy Fundusz Zdrowia, https://prog.nfz.qov.pl/app-jgp/AnalizaPrzekrojowa.aspx [dostep: 09.12.2017].
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tys. pacjentéw gtobwnie na oddziatach pediatrycznych i neurologicznych dla dzieci).
W poradniach dla oséb z autyzmem dzieciecym (osoby doroste) zarejestrowano w Polsce
9,47 tys. porad, zas w zespole leczenia srodowiskowego (domowego) dla oséb z autyzmem
odpowiednio 0,11 tys. porad. W 2014 r. w wojewddztwie zachodniopomorskim byty dwie
poradnie dla os6b z autyzmem dzieciecym, ktére sprawozdaty przynajmniej 1 porade
w ramach NFZ —w 2014 r. udzielono w nich 0,27 tys. porad (15,7 porad na 100 tys. ludnosci)
(rysunek 3.)*.

Liczba parad na 150
tys. hudnosei
B8 brak

o
=]
W 20,1 .408)
]

Rysunek 3.Liczba poradni oraz liczba porad w poradn  iach na 100 ty $. Ludno $ci dla os6b z autyzmem
dzieci ecym w poszczeg6inych wojewddztwach w 2014 r.

Zrodlo:  mapa  potrzeb  zdrowotnych w  zakresie  zaburzeri  psychicznych dla  wojewodztwa
zachodniopomorskiego™.

.3 Opis obecnego postepowania

W ramach ubezpieczenia zdrowotnego dziata program terapeutyczno-rehabilitacyjny
dla oséb z autyzmem dzieciecym oraz innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju (grupa
ICD 10: F84), ktéry stanowi zespoét swiadczen udzielanych dzieciom i ich rodzinom w celu
redukcji objawow psychopatologicznych, poprawy w funkcjonowaniu emocjonalnym,
spotecznym i poznawczym, poprawy W porozumiewaniu sie werbalnym i niewerbalnym,
usamodzielniania i przygotowania do zycia w wieku dorostym. Program prowadzony jest
przez zespot specjalistdbw i obejmuje wizyty terapeutyczne, polegajgce na indywidualnej
terapii psychologicznej, terapie i poradnictwo dla rodzin, terapie zaburzen mowy
i porozumiewania sie, psychoedukacje dla rodzicow oraz grupowe zajecia terapeutyczne.
Liczba godzin przeznaczona na jednego uczestnika programu wynosi 360 w ciggu roku.
Program moze by¢ realizowany w poradniach zdrowia psychicznego dla dzieci
jako swiadczenie dodatkowe, wyraznie wyodrebnione od innych swiadczeh udzielanych
w poradni, oraz jako $wiadczenie podstawowe w poradniach dla oséb z autyzmem
dzieciecym.

“ Ministerstwo ~ Zdrowia: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie zaburzeri psychicznych dla wojewddztwa

zachodniopomorskiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/wojewodztwo-zachodniopomorskie/ [dostep: 10.11.2017].
“ Ministerstwo Zdrowia: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie zaburzeri psychicznych dla wojewddztwa
zachodniopomorskiego, http://www.mpz.mz.gov.pl/wojewodztwo-zachodniopomorskie/ [dostep: 10.11.2017].
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Cele programu polityki zdrowotnej i mierniki efektywnosci

1.1 Cel gtbwny

Poprawa jakosci zycia i wspieranie dzieci mieszkajgcych na terenie wojewddztwa
zachodniopomorskiego poprzez szybkie diagnozowanie i mozliwos¢ kontynuowania procesu
rehabilitacji i korzystania z ponadstandardowych form wieloprofilowego leczenia, rehabilitaciji
I usprawniania w zakresie catosciowych zaburzen psychicznych w latach 2019 - 2021.

1.2 Cele szczego6towe

1)

2)

3)

4)

5)

Rozpoczecie dziatan rehabilitacyjnych u 80% najmiodszych dzieci zagrozonych
nieprawidlowym rozwojem psychofizycznym u ktérych rozpoznano calosciowe
zaburzenia psychiczne podczas trwania programu.

Objecie wsparciem 80% rodzicéw dzieci niepetnosprawnych w ramach organizowanych
spotkan edukacyjnych.

Zwiekszenie swiadomosci spoteczenstwa na temat wystepowania catosciowych
zaburzen psychicznych u dzieci poprzez dotarcie z dziataniami informacyjnymi
do co najmniej 20% catej populacji wojewddztwa zachodniopomorskiego.

Podniesienie poziomu wiedzy u co najmniej 50 % rodzicow/opiekunow dzieci
oraz co najmniej 50% nauczycieli/pracownikéw oswiatowych dotyczgcej catosciowych
zaburzen psychicznych .

Podniesienie u co najmniej jednego pracownika POZ w kazdej jednostce
administracyjnej, wigczonej do programu, wiedzy i umiejetnosci z zakresu catosciowych
zaburzen psychicznych.

1.3 Mierniki efektywnosci realizacji programu

1)
2)

3)
4)

5)

6)

Liczba dzieci z ASD, RTT, PDD i AS objetych programem.

Liczba rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD, RTT, PDD i AS uczestniczgcych
w warsztatach.

Poziom satysfakcji rodzicéw/opiekunow ze $wiadczenh udzielonych w ramach programu.
Poziom satysfakcji uczestnikbéw warsztatow dla rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD, RTT,
PDD i AS.

Poziom wiedzy uczestnikow warsztatow z zakresu dostepnych form terapeutycznych
oraz mozliwych form wsparcia dziecka w domu.

Poroéwnanie poziomu funkcjonowania pacjenta przed diagnozg funkcjonalng i po okresie
dziatan rehabilitacyjnych.
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Il Charakterystyka  populacji docelowej oraz charakterystyka
interwenciji, jakie sg planowane w programie

1.1 Populacja docelowa

Na potrzeby programu populacja docelowa zostanie zdefiniowana jako grupa dzieci
z podejrzeniem catosciowych zaburzen psychicznych. Zgodnie z danymi Banku Danych
Lokalnych (stan na 30.06.2017 r.) w wojewddztwie zachodniopomorskim znajduje
sie 152 385 osOb w grupie dzieci w wieku 2-10 lat (182 tys. w 3-letnim okresie realizaciji
programu). Liczebno$¢é grupy docelowej (dzieci i miodziez z calosciowymi zaburzeniami
psychicznymi) nalezy oszacowa¢ na okoto 1130 oséb (0,62% populacji ). Do programu
wlgczeni zostang réwniez rodzice/opiekunowie 0osob z grupy docelowej.

Do udzialu w programie zostang zaproszeni lekarze POZ oraz pielegniarki srodowiskowe
nauczania i wychowania. Zgodnie z danymi opublikowanymi w Informatorze Statystycznym
Ochrony Zdrowia Wojewddztwa Zachodniopomorskiego za 2015 rok opublikowanym przez
GUS na terenie wojewodztwa pracowato 823 lekarzy POZ oraz 1100 pielegniarek
(639 srodowiskowo-rodzinnych i 152 Srodowiskowe nauczania i wychowania).

Dziatania informacyjne (etap |, etap Ill) oraz badanie przesiewowe (etap Il) skierowane bedg
do catej populacji docelowej (182 tys. dzieci w wieku 2-10 lat) oraz ich rodzin.

Rehabilitacja wykrytych nieprawidtowosci (etap 1V) skierowana bedzie wylgcznie do dzieci
zZ rozpoznanymi w programie catosciowymi zaburzeniami psychicznymi. W oparciu
0 przedstawione dane epidemiologiczne przyjeto, iz bedzie to okoto 1130 dzieci.

1.2 Kryteria kwalifikacji do programu polityki zdrowotnej oraz wytgczenia
Z programu

Podstawowym kryterium formalnym wigczenia do programu bedzie wiek uczestnika (od 2-10
lat) i status mieszkanca wojewddztwa zachodniopomorskiego, a takze podpisanie przez
rodzica/opiekuna uczestnika programu druku swiadomej zgody na udzial. Podpisany
dokument zostanie dotgczony do dokumentacji powstajgcej w trakcie realizacji interwencji
zaplanowanych w programie.

Udziat w programie bedzie dobrowolny, a o wigczeniu do niego bedzie decydowata kolejnosé
zgtoszen (az do osiggniecia limitu osob ustalonego przez beneficjentéw projektu).

Informacje o rozpoczeciu kwalifikacji do programu bedg rozpowszechniane w szkotach
podstawowych i przedszkolach zlokalizowanych na terenie wszystkich gmin wojewddztwa
zachodniopomorskiego.

Wstepnej kwalifikacji do programu dokona lekarz POZ przy wspétpracy pielegniarkg POZ,
nastepnie w przypadku stwierdzenia nieprawidtowosci wskazujgcych na catosciowe
zaburzenia psychiczne, skieruje dziecko do kolejnego etapu badan realizowanych przez
lekarza specjaliste z zakresu psychiatrii, psychiatrii dzieciecej lub psychologa klinicznego.

Celem badania specjalistycznego bedzie pogiebiona diagnoza i okreslenie rodzaju
zaburzenia rozwojowego oraz ustalenie rodzaju dziatan terapeutycznych. W kolejnym etapie
z zaleznosci od potrzeb rozwojowych dziecko bedzie skierowane na odpowiednie zajecia
terapeutyczne.
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1.3 Planowane interwencje

Kazda osoba z gtownej grupy docelowej dzieci spetniajgca warunki wigczenia do programu
bedzie mogta skorzysta¢ z dziatann majgcych na celu wczesne wykrywanie i rehabilitacje
choréb psychicznych. Rodzice/opiekunowie oraz dzieci bedg mogli wzig¢ udziat
w spotkaniach edukacyjnych dotyczgcych podstawowych zagrozen z tego zakresu.
W przypadku wykrycia w/w zaburzen wprowadzane bedg interwencje stuzgce szeroko
pojetej rehabilitaciji.

Dziatania planowane w ramach interwenciji

1) Kampania informacyjno-promocyjna - grupa docelowa zostanie poinformowana
o kryteriach wigczenia oraz ogolnych ramach organizacyjnych akcji. Zostang
rozprowadzone takze materialy informacyjne zawierajgce dane dotyczace
podstawowych objawdw zaburzen psychicznych a takze krétko- i dalekosieznych
skutkéw nieleczonych schorzen oraz mozliwosciach rehabilitacji tych probleméw
zdrowotnych.

2) Dziatania informacyjno-edukacyjne - prowadzone ws$rod opiekundw i rodzicow dzieci,
a takze wsréd dzieci z grupy docelowej, na ktérych poruszone zostang zagadnienia
dotyczgce wszelkich nieprawidlowosci zwigzanych zaburzeniami psychicznymi
(symptomy, przyczyny i skutki).

3) Dziatania szkoleniowe dla personelu POZ. Zostang w tym przypadku oméwione kwestie
przede wszystkim zwigzane z wczesnym wykrywaniem, diagnostykg oraz rehabilitacjg
zaburzen psychicznych u dzieci.

4) Badania diagnhostyczne - po przeprowadzonej rekrutacji i wyrazeniu checi/zgody na
udziat w badaniu zostanie przeprowadzona kwalifikacja. W pierwszej kolejnosci
przeprowadzac je bedzie lekarz POZ, a w drugiej kolejnosci psycholog i/lub psychiatra
dzieciecy albo lekarz neurolog. Diagnostyka bedzie dostosowana do kazdego przypadku
indywidualnie i oparta o wywiad zebrany od rodzica/opiekuna prawnego dziecka.
W razie stwierdzenia charakterystycznych objawéw np. ASD zostanie przeprowadzona
dogtebna diagnostyka integracji sensorycznej (m.in. obserwacja dziecka w rdznych
srodowiskach).

5) Rehabilitacja wykrytych nieprawidtowosci — bedzie prowadzona w oparciu o wyniki
badan diagnostycznych. Podstawg bedzie interwencja behawioralna skierowana
na rozwdj funkcji poznawczych i umiejetnosci spotecznych oraz odpowiednie metody
ksztatcenia chorych dzieci. Zwrdcona zostanie szczeg6lna uwaga na wspieranie rozwoju
dziecka, redukcja niewtasciwych zachowan, terapie stresu i cierpienia rodziny itp. Bedg
stosowane metody rutynowo polecane w tego typu dzialaniach takie jak terapia
TEACCH (ang. Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children, Stosowana Analiza Behawioralnaraz RDI (ang. Relationship
Development Intervention) — Metoda Opcji. Dodatkowo planuje sie wykorzystanie
ponadstandardowych form wieloprofilowego leczenia, rehabilitacji i usprawniania (m.in.
terapia behawioralno-poznawcza, dogoterapia, integracja sensoryczna, zajecia
psychologopedyczne).
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Dowody skuteczno $ci planowanych dziata n

Opinie ekspertow klinicznych

Eksperci  kliniczni  (m.in. prof. Ewa Pisula - psycholog i wykiadowca
akademicki, autorka opracowan i ksigzek na temat autyzmu®®, prof. Jacek Bomba — byty
konsultant wojewddzki ds. psychiatrii dzieci *°, dr Michat Wroniszewski — prezes Fundagji
Synapsis®’) podkreslajg zasadno$¢ prowadzenia programéw wczesnej diagnozy i terapii
dzieci z ASD ze wzgledu na niewystarczajace finansowanie wielu dzialan terapeutycznych
ze sSrodkow publicznych. Sg oni rowniez zgodni, ze edukacja i wigczenie
rodzicéw/opiekunéw w proces terapeutyczny z dzieémi chorymi pozwolg osiggngé¢ wieksze
efekty.

Zalecenia, wytyczne i standardy post epowania w problemie zdrowotnym, ktorego
dotyczy wniosek

Zgodnie z miedzynarodowymi wytycznymi kluczowe znaczenie ma wczesne rozpoznanie
zaburzen ze spektrum autyzmu umozliwiajgce rozpoczecie terapii majgcej na celu poprawe
jakosci zycia dzieci i ich rodzin *®® . Zaleca sie przeprowadzanie oceny rozwoju
psychoruchowego dziecka (w tym badanie w kierunku ASD)* podczas rutynowych wizyt
lekarskich, a w razie stwierdzenia niepokojgcych objawow skierowanie chorego
do specjalisty®® i przeprowadzenie pogtebionej diagnozy®'. Wszystkie dzieci z autyzmem
powinny zostaé¢ poddane interwencji terapeutycznej jak najszybciej po rozpoznaniu zaburzen
rozwoju’?.

Wytyczne NICE® (The National Institute for Health and Care Excellence) dotyczgce leczenia
spektrum zaburzen autystycznych w grupie osob ponizej 19. roku zycia oraz zalecenia
SIGN>* (Scottish Intercollegiate Guidelines Network) wskazujg na konieczno$é zapewnienia
chorym odpowiedniego dostepu do konsultacji specjalistycznych i terapeutycznych.

Terapia powinna by¢ dostosowana do indywidualnych potrzeb i poziomu rozwoju dziecka™,
a program interwencji powinien bazowaé¢ na planie okreslajgcym cele, czestotliwosé
i intensywno$¢ dziatan *° . Bardzo wazne jest, aby leczenie prowadzone bylo przez

“ pisula E., Autyzm. Przyczyny, symptomy, terapia. Wydawnictwo Harmonia, Gdansk 2014.

6 Winczura B., Dziecko z autyzmem. Terapia deficytéw poznawczych a teoria umystu. Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw
2008.

“7 Strona internetowa Fundaciji Synapsis, http://synapsis.org.pl/ [dostep: 10.12.2017].

“ New Zealand Autism Spectrum Disorder Guidelines, http://www.health.govt.nz/publication/new-zealand-autism-spectrum-
disorder-guideline [dostep: 9.12.2017].

9 American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, Practice Parameter for the Assessment and Treatment of Children
and Adolescents With Autism Spectrum Disorder, J. Am. Acad. Child Adolesc. Psychiatry 2014, 53 (2): 237-257.

* Scottish Intercollegiate Guidelines Network, Assessment, diagnosis and interventions for autism spectrum disorders,
A national clinical guideline, Edinburgh 2016.

! American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, Practice Parameter for the Assessment and Treatment of Children
and Adolescents With Autism Spectrum Disorder, J. Am. Acad. Child Adolesc. Psychiatry 2014, 53 (2): 237-257.

2 New Zealand Autism Spectrum Disorder Guidelines, http:/iwww.health.govt.nz/publication/new-zealand-autism-spectrum-
disorder-guideline [dostep: 9.12.2017].

%% National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline, NICE 2013.

* Scottish Intercollegiate Guidelines Network, Assessment, diagnosis and interventions for autism spectrum disorders,
A national clinical guideline, Edinburgh 2016.

% National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline, NICE 2013.

% American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, Practice Parameter for the Assessment and Treatment of Children
and Adolescents With Autism Spectrum Disorder, J. Am. Acad. Child Adolesc. Psychiatry 2014, 53 (2): 237-257.
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odpowiednio przygotowanych merytoryczne i praktyczne terapeutéw®’. Konieczne jest takze
stale monitorowanie i ocena efektéw terapii®.

Interwencje terapeutyczne majg na celu zmniejszenie czestotliwosci i ciezkosci
wystepujgcych objawéw>® oraz rozwdj zdolnoséci adaptacyjnych, takich jak umiejetnoéci
komunikacyjne, zaangazowanie i podzielno$é uwagi®.

Wytyczne sg zgodne w kwestii rekomendowania uczestnictwa rodzicow i opiekundw dzieci
w wieku przedszkolnym ze spektrum zaburzenh autystycznych w programach edukacyjnych
i interwencjach psychospotecznych. Wigczenie rodzicOw w proces terapeutyczny pozwala
osiggnaé lepsze efekty i wzmocni¢ relacje pomiedzy rodzicem a dzieckiem®. Dodatkowo
dziatanie takie przyczynia sie do lepszego zrozumienia choroby dziecka, zwiekszenia
satysfakcji z roli rodzica, zaangazowania, umiejetnosci komunikacji z dzieckiem oraz
zmniejszenia stresu®.

Ponadto niezwykle istotne jest zapewnienie rodzicom rzetelnej wiedzy na temat przebiegu
choroby, jej leczenia oraz sposobow radzenia sobie z najczesciej wystepujgcymi
problemami®®,

Zgodnie z wytycznymi SIGN réwniez wszystkie osoby pracujgce z dzieémi z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu powinny posiada¢ aktualng medyczng wiedze i odpowiednie
umiejetnosci®. Bardzo wazne jest takze prowadzenie kampanii edukacyjnych wsrod oséb
majgcych czesty kontakt z dzieémi, takich jak nauczyciele oraz pracownicy stuzy zdrowia,
stuzgcych zwiekszeniu $wiadomosci na temat tej choroby®.

Dowody skuteczno $ci (efektywno $ci klinicznej) oraz efektywno $ci kosztowej

Przeglad systematyczny i metaanaliza przeprowadzona przez zespét Weston w 2016 r.
wykazaty skutecznos$¢ zastosowania terapii poznawczo-behawioralnej jako opcji w leczeniu
dzieci z autyzmem®®. W randomizowanym badaniu klinicznym Wood 2009 wykazano réwniez
skutecznos$¢ terapii poznawczo-behawioralnej w fagodzeniu objawow leku i agresji u dzieci
z ASD¥.

Z przegladu systematycznego przeprowadzonego przez zespét Oono wynika, ze istniejg
dowody wskazujgce na skuteczno$¢ intensywnej wczesnej interwencji z udzialem rodzicow
w zakresie poprawy komunikacji, rozumienia jezyka oraz wzmocnienia relacji miedzy

%" National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline, NICE 2013.

*® New Zealand Autism Spectrum Disorder Guidelines, http:/www.health.govt.nz/publication/new-zealand-autism-spectrum-
disorder-guideline [dostep: 28.10.2017].

% Scottish Intercollegiate Guidelines Network, Assessment, diagnosis and interventions for autism spectrum disorders, A
national clinical guideline, Edinburgh 2016.

% National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline, NICE 2013.

61 National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline.

%2 Scottish Intercollegiate Guidelines Network, Assessment, diagnosis and interventions for autism spectrum disorders, A
national clinical guideline, Edinburgh 2016.

% National Institute for Health and Care Excellence, Autism spectrum disorder in under 19s: Support and management. Clinical
guideline, NICE 2013.

® Scottish Intercollegiate Guidelines Network, Assessment, diagnosis and interventions for autism spectrum disorders, A
national clinical guideline, Edinburgh 2016.

®® New Zealand Autism Spectrum Disorder Guidelines, http:/www.health.govt.nz/publication/new-zealand-autism-spectrum-
disorder-guideline [dostep: 9.12.2017].

% Weston L. i in., Effectiveness of cognitive behavioural therapy with people who have autistic spectrum disorders: A systematic
review and meta-analysis, Clin. Psychol. Rev. 2016, 49: 41-54.

" Wood J. J. i in., Cognitive behavioral therapy for anxiety in children with autism spectrum disorders: a randomized controlled
trial, J Child Psychol Psychiatry 2009, 50: 224-234.
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rodzicem a dzieckiem®. Ponadto wyniki badania Pickles 2016 wskazujg na diugoterminowg
skuteczno$é terapii z udzialem rodzicow w lagodzeniu objawéw autyzmu®. Natomiast
badaniu Tonge 2006 wykazano istotng statystycznie redukcje stresu, leku oraz poprawe
ogoblnego funkcjonowania psychicznego u rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu wskutek wprowadzenia programu edukacyjnego i szkolen™.

Wyniki badan wskazuja, ze nalezy zachowac¢ ostroznos¢ w dobieraniu indywidualnej terapii
dla dziecka, jak rowniez rozwazy¢ wylgczenie niektérych dziatan z terapii, ktére
nie sg zalecane w zaburzeniach ze spektrum autyzmu (m.in., terapia integracji stuchowej)’.
W badaniu przeprowadzonym przez zesp6t Piccininni w 2017 r. wykazano, ze skrocenie
czasu oczekiwania na rozpoczecie intensywnej interwencji behawioralnej pozwala osiggngc
lepsze efekty terapii i zwiekszyC szanse chorego na samodzielne zycie w przysziosci,
co przeklada sie na wiekszg efektywno$é kosztowg wczesnej terapii’?. Podobne wyniki
uzyskano w badaniu Peters-Scheffer 2012, w ktorym wykazano, ze zastosowanie
intensywnej wczesnej interwencji behawioralnej (EIBI — ang. Early Intensive Behaviour
Intervention) prowadzi do diugotrwatej poprawy funkcjonowania poznawczego,
adaptacyjnego i spotecznego dzieci z ASD, co skutkuje znacznym zmniejszeniem kosztow
w poréwnaniu ze standardowym leczeniem?.

Spoéjno §¢é

Niniejszy regionalny program polityki zdrowotnej dotyczy problemu, ktory nie jest objety
analogicznymi programami opracowywanymi, wdrazanymi, realizowanymi i finansowanymi
przez NFZ oraz ministra wlasciwego do spraw zdrowia, okreslonymi w art. 48 ustawy
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkoéw publicznych.

Program przewiduje jednoczesng realizacje ustug zdrowotnych ponadstandardowych
wykraczajgcych poza swiadczenia finansowane ze srodkdéw publicznych oraz niezbednych
do realizacji programu ustug zdrowotnych wymienionych w katalogu Swiadczen
gwarantowanych jako podstawowe, stanowigc logiczng catosé.

[11.4 Sposbb udzielania swiadczen

Zaplanowane interwencje bedg prowadzone na terenie wojewddztwa zachodniopomorskiego
przez realizatora lub realizatoréw wybranych w drodze otwartego konkursu ofert.

Ze wzgledu na charakter grupy docelowej akcja bedzie miata charakter ciggly. Dzieci z grupy
docelowej bedg przyjmowane w trakcie calego roku kalendarzowego z zastosowaniem
dywersyfikacji godzin w celu utrzymania maksymalnej dostepnosci. Konkretny termin
realizacji danego etapu bedzie wynikat z kwestii organizacyjnych.

® Oono I. P. i in., Parent-mediated early intervention for young children with autism spectrum disorders (ASD), Cochrane
Database of Systematic Reviews 2013.

% pickles A. i in., Parent-mediated social communication therapy for young children with autism (PACT): Long-term follow-up of
a randomised controlled trial, Lancet 2016, 388 (10059): 2501-2509.

™ Tonge B. i in., Effects on parental mental health of an education and skills training program for parents of young children with
autism: a randomized controlled trial, J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 2006, 45 (5): 561-9.

™ Sinha Y. i in., Auditory integration training and other sound therapies for autismspectrumdisorders (ASD), Cochrane Database
of Systematic Reviews 2011.

7 Piccininni C., Cost-effectiveness of Wait Time Reduction for Intensive Behavioral Intervention Services in Ontario, Canada,
JAMA Pediatr. 2017, 171 (1): 23-30.

" peters-Scheffer N., Cost comparison of early intensive behavioral intervention and treatment as usual for children with autism
spectrum disorder in The Netherlands, Res Dev Disabil. 2012, 33 (6): 1763-72.
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Do programu zaproszeni zostang wszyscy mieszkancy z grupy docelowej spetniajgcy

medyczne kryteria wilgczenia. Uczestnictwo w programie bedzie zatem mozliwe

na podstawie skierowania od lekarza specjalisty lub dzieki zakwalifikowaniu przez realizatora
programu na wizycie wstepnej. Podstawowym kryterium formalnym, obok posiadania statusu
mieszkanca wojewddztwa zachodniopomorskiego bedzie wyrazenie checi wziecia udziatu

w programie. Ponadto niezbedne bedzie podanie numeru telefonu kontaktowego. Informacje

te zostang zgromadzone w siedzibie wykonawcy programu ze szczegdlnym uwzglednieniem

aktualnych przepisbw o ochronie danych osobowych. Oprocz powyzszych zasad
swiadczenia w ramach programu bedg spetnialy nastepujgce cechy:

1) Swiadczenia w ramach Programu sg udzielane uczestnikom Programu bezptatnie.

2) Udzial w Programie jest dobrowolny.

3) Do programu bedg wigczone dzieci, ktore spetnity ,kryteria wigczenia do Programu”.

4) Swiadczenia Programu bedg przerywane w przypadku kiedy zaistnieje ktorekolwiek
Z kryteribw wytgczenia z Programu”.

5) Dziatania Programu skierowane sg réwniez do: rodzicéw/opiekundw dzieci
uczestniczacych w programie.

6) Swiadczenia Programu bedg przeprowadzane w pomieszczeniach spekiajgcych
wymagania stawiane przez obowigzujgce przepisy prawa. Wyjatkiem sg swiadczenia
udzielane poza pomieszczeniami beneficjenta, badz przez niego wynajmowanymi’* ”>.

7) Udzielanie $wiadczen zdrowotnych przez beneficjenta bedzie odbywalo sie w ramach
ustug zdrowotnych ponadstandardowych oraz swiadczen gwarantowanych niezbednych
dla realizacji programu, stanowigc logiczng catosé.

8) Uczestnicy programu beda poinformowani o zrodtach finansowania programu.

9) Uczestnicy bedg wigczani do Programu do momentu osiggniecia limitu oséb, jaki
zadeklarowali beneficjenci w poszczegoinych projektach.

10) Swiadczen w ramach Programu bedzie udzielata kadra posiadajgca odpowiednie
kwalifikacje"®.

11) Dokumentacja medyczna powstajgca w zwigzku z realizacjg programu bedzie
prowadzona i przechowywana w siedzibie beneficjentéw zgodnie z obowigzujgcymi
przepisami dotyczacymi dokumentacji medycznej oraz ochrony danych osobowych”” 8.

™ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r. w sprawie szczeg6towych wymagan, jakim powinny odpowiadaé
pomieszczenia i urzadzenia podmiotu wykonujgcego dziatalnos¢ lecznicza, Dz. U. z 2012 r., poz. 739.

"™ Ustawa z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2016 r. poz. 1638).

® Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 lipca 2011 r. w sprawie kwalifikacji wymaganych od pracownikéw na
poszczeg6lnych rodzajach stanowisk pracy w podmiotach leczniczych niebedacych przedsiebiorcami, Dz. U. z 2011 r. Nr 151,
poz 896.

" Ustawa z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych, Dz. U. z 2016 r. poz. 922.

"8 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 9 listopada 2015 r. w sprawie rodzajéw zakresu i wzoréw dokumentacji medycznej
oraz sposobu jej przetwarzania, Dz. U. z 2015 r., poz. 2069.
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1.5 Sposéb zakonczenia udziatu w programie

Kompletne uczestnictwo w programie polega na udziale w cyklu interwencji majgcych
na celu wczesne wykrywanie i rehabilitacje choréb psychicznych. Rodzice/opiekunowie
dzieci z populacji docelowej bedg mogli skorzysta¢ z pelnego cyklu dziatan edukacyjnych
zaplanowanych w niniejszym programie polityki zdrowotnej.

Na zakohczenie udzialu w programie zostang przekazane uczestnikom zalecenia
dotyczacego dalszego postepowania i mozliwosci terapii poza programem.

Przerwanie udziatu jest mozliwe na kazdym etapie akcji. Moze to mieC miejsce na zyczenie
rodzica/opiekuna uczestnika. Warunkiem koniecznym jest potwierdzenie na pismie, ktore
bedzie dotgczone do dokumentacji medycznej powstajgcej w trakcie programu.
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IV Organizacja programu polityki zdrowotnej

IV.1 Etapy programu i dziatania podejmowane w ramach etapéw

Pierwszy etap programu bedzie stanowita kampania informacyjno-promocyjna, skierowana
do mieszkancéw z grupy docelowej. Zostang w ten sposob przekazane informacje
m.in. o objawach oraz dostepnych metodach diagnostyki oraz rehabilitacji zaburzen
psychicznych. Mieszkancy wojewodztwa zachodniopomorskiego bedg informowani
0 programie za posrednictwem lokalnych i regionalnych mediéw, takich jak: prasa, strony
internetowe samorzadéw lokalnych oraz lokalne fora internetowe. Ponadto zostang
wykorzystane narzedzia konwencjonalnej reklamy, takie jak plakaty i ulotki itp.

Szczegolng uwage ze wzgledu na grupe wiekowg stanowigcg populacje docelowa
w programie skieruje sie na informowanie o akcji rodzicow/opiekunow dzieci w czasie
kontaktbw z gronem pedagogicznym naterenie placowek edukacyjnych (wywiaddwki,
spotkania w szkotach i przedszkolach). Ze wzgledu uzyskanie maksymalnej efektywnosci
wydatkowania posiadanych srodkow, gtowny nacisk w kampanii informacyjnej zostanie
potozony na wykorzystanie szkoly i przedszkola jako podstawowego miejsca kontaktu
I przekazywania kluczowych informacji na temat programu.

Drugi etap to edukacja rodzicow dzieci z zaburzeniami psychicznymi oraz szkolenia wsrod
personelu POZ. Bedzie prowadzona w formie warsztatow dotyczgcych podstawowych
jednostek chorobowych np. autyzmu dzieciecego i zespotu Aspergera. Zostanie zwrdcona
szczegoblna uwaga na aspekty praktyczne takie jak metody wczesnego wykrywania tych
schorzen, spektrum objawow, metody rehabilitacji dzieci oraz radzenie sobie z typowymi
problemami zwigzanymi z tymi schorzeniami w zyciu codziennym. W ramach szkolen dla
personelu POZ zostang omowione kwestie przede wszystkim zwigzane z wczesnym
wykrywaniem, diagnostykg oraz rehabilitacjg zaburzen psychicznych u dzieci.

Trzeci etap programu bedzie dotyczyt badan diagnostycznych. Zostanie w nim
przeprowadzona catosciowa diagnostyka zaburzen psychicznych u zakwalifikowanych
uczestnikow programu. W pierwszej kolejnosci przeprowadza¢ je bedzie lekarz POZ
(np. w trakcie bilansu zdrowia dziecka), a w drugiej kolejnosci psycholog i/lub lekarz
psychiatra dzieciecy albo lekarz neurolog.

Czwarty etap to wdrozenie rehabilitacji dla dzieci u ktérych zdiagnozowano objawy
catosciowych zaburzen psychicznych. Podstawg bedzie interwencja behawioralna
skierowana na rozwdj funkcji poznawczych i umiejetnosci spotecznych oraz odpowiednie
metody ksztatcenia chorych dzieci .
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IV.2 Warunki realizacji programu polityki zdrowotnej dotyczgce personelu,
wyposazenia i warunkow lokalowych

Program bedzie realizowany przez beneficjentéw, ktérzy bedg wytonieni w drodze konkursu
w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewodztwa Zachodniopomorskiego
2014-2020, zgodnie ustawg z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach realizacji programéw
w zakresie polityki spéjnoéci finansowanych w perspektywie finansowej 2014-2020 *°.
Wymagalnymi kryterium wyboru realizatora programu bedg m.in.: posiadane zdolnosci
organizacyjne i doswiadczenie w realizacji podobnych programéw oraz zdolnosé
do utworzenia partnerstwa z innymi podmiotami biorgcymi udziat w realizacji programu.

Dziatania edukacyjne poprowadzi personel posiadajgcy odpowiednie kwalifikacje (np.: studia
z zakresu medycyny, pielegniarstwa, zdrowia publicznego, psychologii). %

Dziatania szkoleniowe w Programie prowadzone bedg przez osoby uprawnione do
udzielania swiadczen oraz osoby legitymujgce sie nabyciem fachowych kwalifikacji do
udzielania swiadczen w przedmiotowym zakresie, zgodnie z Wytycznymi w zakresie
realizacji przedsiewzie¢ z udziatem $rodkow z Europejskiego Funduszu Spotecznego w
obszarze zdrowia na lata 2014-2020.

Wszystkie swiadczenia opieki zdrowotne] przeprowadzi sie z zachowaniem wszelkich
warunkow fachowych i sanitarnych okreslonych dla tych procedur medycznych,
a wynikajgcych z obowigzujgcych norm i przepiséw prawa. 8 ® Realizator/realizatorzy
programu zapewni/zapewnig wymagang prawem kadre oraz sprzet niezbedny do
wykonywania zaplanowanych swiadczen.

Warunki realizacji swiadczen zdrowotnych dotyczgce personelu, wyposazenia w sprzet
I aparature medyczng bedg zgodne z rozporzadzaniami w sSprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej oraz opieki psychiatrycznej
i leczenia uzaleznien.

W programie zastosowane zostang wyroby medyczne zarejestrowane i dopuszczone
do obrotu na terenie RP, rekomendowane w wytycznych ogolnopolskich oraz zatwierdzone
przez wiasciwe gremia naukowe (m.in. Krajowe Towarzystwo Autyzmu). Dokumentacja
medyczna powstajgca w zwigzku z prowadzeniem programu bedzie prowadzona
I przechowywana w siedzibie realizatora akcji zgodnie z obowigzujgcymi przepisami
dotyczgcymi dokumentacji medycznej oraz ochrony danych osobowych. 8 84

™ Ustawa z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach realizacji programéw w zakresie polityki spojnosci finansowanych w perspektywie
finansowej 2014-2020, Dz. U. z 2016 r., poz. 217.

% Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 lipca 2011 r. w sprawie kwalifikacji wymaganych od pracownikéw na
poszczeg6lnych rodzajach stanowisk pracy w podmiotach leczniczych niebedacych przedsiebiorcami, Dz. U. z 2011 r. Nr 151,
poz 896.

8 Ustawa z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2016 r. poz. 1638).

8 Ustawa z dnia 20 maja 2010 r. o wyrobach medycznych (Dz. U. z 2015 r. poz. 876, z p6zn. zm.).

8 Ustawa z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych, Dz. U. z 2016 r. poz. 922.

8 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 9 listopada 2015 r. w sprawie rodzajow zakresu i wzoréw dokumentacji medycznej
oraz sposobu jej przetwarzania, Dz. U. z 2015 r., poz. 2069.
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V Sposob monitorowania i ewaluacji programu

V.1 Monitorowanie

Monitoring projektu w praktyce bedzie polegat na analizie dwéch podstawowych zagadnien.
Pierwsze z nich to zglaszalnos¢ uczestnikbw do programu stanowigca podstawowe
kryterium statej oceny programu. Ocena zgtaszalnosci do programu bedzie kluczowym
elementem biezgcego monitoringu przebiegu programu. Informacje dotyczace liczby dzieci
uczestniczgcych w programie zostang odniesione do wartosci liczbowych wynikajgcych
z harmonogramu i zaktadanej populacji docelowej. Biezgca ocena realizacji bedzie polegata
na analizie raportow okresowych tworzonych w miesiecznych oraz rocznych interwatach
czasowych. Monitoringowi poddana zostanie liczba zg6d na udziat w programie. Zmiana ich
liczby w trakcie poszczegolnych lat trwania projektu, porownana z liczebnoscig populacji
docelowej bedzie uzytecznym wskaznikiem skutecznosci dziatan informacyjnych
I promocyjnych. Dodatkowo bedzie to stanowito odzwierciedlenie zmian w zakresie
swiadomosci spoteczenstwa. Ponadto, szczegdlna uwaga zostanie zwrécona na populacije,
ktéra nie wezmie udzialu w programie. Zostang wziete pod uwage i przeanalizowane
przyczyny tego stanu. Wyciggniete wnioski zostang wykorzystane w celu mozliwej
minimalizacji skali tego typu sytuacji w ewentualnych kolejnych latach trwania programu.

Kolejny element to fachowe oszacowanie jakosci Swiadczen realizowanych w programie.

Ocena jakosci $wiadczen zostanie dokonana przez koordynatora Programu. Jakosé
swiadczen bedzie na biezgco monitorowana za pomocg ankiety. Kwestionariusz zostanie
udostepniony wszystkim rodzicom/opiekunom dzieci, ktérzy bedg mogli go wypetnié
I umiesci¢c w specjalnie przygotowanej urnie. Ankieta bedzie miata charakter anonimowy.
Kwestionariusze beda okresowo zbierane i analizowane pod katem zglaszanych uwag
I poziomu zadowolenia. Wyciggniete wnioski bedg stuzyly do zwiekszenia jakosci
prowadzonego programu i zwiekszenia poziomu zadowolenia uczestnikow.

V.2 Ewaluacja

Ewaluacja przez Beneficjenta, zgodnie z wymogami rozporzgdzenia Ministra Zdrowia z dnia
22 grudnia 2017 r. w sprawie wzoru programu polityki zdrowotnej, wzoru raportu koricowego
z realizacji programu polityki zdrowotnej oraz sposobu sporzgdzenia projektu programu
polityki zdrowotnej i raportu koricowego z realizacji programu polityki zdrowotnej, nastgpi
bezposrednio po zakonczeniu realizacji Programu i dotyczy¢ bedzie jego catosci.

Ewaluacja bedzie analizg danych z Programu, realizowang w celu oceny efektow
prowadzonych dziatan/interwencji. Ewaluacja Programu i ocena efektywnosci programu
bedzie porownaniem stanu koncowego ze stanem wyjsciowym w oparciu 0 wczesniej
zdefiniowane mierniki efektywnosci programu.

Glownym elementem tego procesu bedzie analiza efektywnosci realizacji programu oparta
na miernikach epidemiologicznych rutynowo stosowanych w analogicznych interwencjach.
Te ostatnie dziatania bedg miaty charakter wybitnie dtugofalowy.
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Podstawowe mierniki poddane analizie to:

1) Liczba dzieci z ASD, RTT, PDD i AS objetych programem.

2) Liczba rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD, RTT, PDD i AS uczestniczagcych
w warsztatach.

3) Poziom satysfakcji rodzicow/opiekunéw ze Swiadczen udzielonych w ramach programu.

4) Poziom satysfakcji uczestnikow warsztatow dla rodzicéw/opiekunow dzieci z ASD, RTT,
PDD i AS.

5) Poziom wiedzy uczestnikdw warsztatbw z zakresu dostepnych form terapeutycznych
oraz mozliwych form wsparcia dziecka w domu.

6) Porownanie poziomu funkcjonowania pacjenta przed diagnozg funkcjonalng i po okresie
dziatan rehabilitacyjnych.

Ocena poszczegolnych wskaznikow zachorowalnosci bedzie dokonywana w ramach danych
gromadzonych przez dedykowane do tego zadania instytucje np. Narodowy Instytut Zdrowia
Publicznego - Panstwowy Zakfad Higieny.

Ewaluacje Programu réwnoczesnie przeprowadza na poziomie regionalnym, 1Z - Instytucja
Zarzgdzajgca RPO WZ 2014-2020 lub wskazana przez 1Z RPO, wiasciwa IP - Instytucja
Posredniczaca, w tym przypadku Wojewodzki Urzgd Pracy w Szczecinie. Ewaluacja ta moze
by¢ finansowana z Pomocy Technicznej RPO, zgodnie z Planem Ewaluacji RPO. Ewaluacja
IZ RPO winna korzystac z danych gromadzonych w trakcie realizacji RPZ
(w tym od Beneficjenta) i mie¢ wymiar jakosciowy i ilosciowy.
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VI Budzet programu

VI.1 Koszty catkowite

Regionalny Program Zdrowotny dla Wojewddztwa Zachodniopomorskiego pn. Wczesne
wykrywanie, terapia oraz rehabilitacja dzieci z cal o$ciowymi zaburzeniami
psychicznymi  bedzie realizowany w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego
dla Wojewodztwa Zachodniopomorskiego na lata 2014-2020, na ktory zaplanowano kwote
8941 176 zk.

Podziat kosztow na elementy sktadowe w ramach proqgr amu

CALKOWITA ALOKACJA 8941 176,00 Zt
1) Dzialania organizacyjno-administracyjne 544 876,00 zt
2) Dziatania informacyjno-promocyjne 114 000,00 z
3) Dziatania informacyjno-edukacyjne 820 800,00 zt
4) Szkolenia dla personelu medycznego 60 000,00 zt
5) Proces kwalifikacji do programu i diagnozy 621 500,00 zt
6) Koszty rehabilitacji indywidualnej 6 102 000,00 zt
7) Spotkania okresowe monitoruj gce i kontrolne 339 000,00 zt
8) Zakup sprz etu rehabilitacyjnego 339 000,00 zt

VI.2 Koszty jednostkowe

1) Koszty organizacyjno-administracyjne programu: 544 876 zi

Wydatki obejmg nastepujgce elementy: koszty dziatania biura realizatora programu,
koordynacja i nadzér nad realizacjg programu, wysylka korespondencji, monitorowanie
programu, przeprowadzenie badania satysfakcji pacjenta, opracowanie dokumentéw, ankiet,
kwestionariuszy i raportow, wynajem pomieszczen. Ostatecznie koszty zostang okreslone
zgodnie z wytycznymi w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w ramach EFS.

2) Koszty dziata n informacyjno-promocyjnych: ok. 114 000 zi

Dzialania bedg realizowane na terenie wszystkich 114 gmin wojewddztwa
zachodniopomorskiego przy wspotudziale miejscowych podmiotéw POZ, szkot i przedszkoli,
w ramach ktérych przewidziano: organizacje kampanii informacyjnej, zaprojektowanie
i przygotowanie ulotek i plakatéw informacyjnych, przygotowanie i opracowanie materiatow
do rekrutacji uczestnikow.

Koszty dziatan promocyjnych i akcji informacyjnej planowane sg na poziomie 1000 zi
na gmine w zaleznosci od jej wielkosci i zaangazowania. 114 gmin x 1000 zt = 114 000 zt.

3) Koszty realizacji dziata_ i informacyjno-edukacyjnych: 820 800 zi

W ramach dziatan informacyjno-edukacyjnych zostang przeprowadzone spotkania
dla rodzicéw/opiekundw dzieci, nauczycieli oraz lekarzy POZ, pielegniarek rodzinnych
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i szkolnych. Na spotkaniach tych zostang poruszone zagadnienia dotyczace realizacji
przesiewowych badan w kierunku wykrywania catosciowych zaburzeh psychicznych oraz
realizacji dalszych badan i rehabilitacji.

Edukacja powinna odby¢ sie na terenie wojewddztwa zachodniopomorskiego co najmniej
dwa razy w roku na terenie kazdej gminie lub dla kilku sgsiadujgcych gmin przy wspoétudziale
miejscowych pomiotéw POZ i szkét i przedszkoli.

Edukacja musi sie sktadac¢ z dwoch elementéw: czesci omawiajgcej dostepne metody terapii
i cze$ci omawiajgcej praktyczne wskazowki, jak wspomagac rozwoj dziecka.

Koszty przeprowadzenia wykladu wyniesie 600 zt za jedno spotkanie (wynagrodzenie
prelegenta, wydruk materiatéw informacyjnych dla uczestnikéw).

Szacunkowe koszty dziata A informacyjno-edukacyjnych

liczba liczba grup liczba sesji w roku liczba lat . koszt koszt dziata h
. X . jednostkowy w )
gmin edukacyjnych kalendarzowym edukaciji A edukacyjnych
114 2 2 3 600 820 800 zt

4) Koszty realizacji szkole 1 dla personelu medycznego: 60 000 zt

Rownolegle z badaniami wsrod dzieci planowane sg szkolenia dla personelu medycznego:
pielegniarek rodzinnych i szkolnych, lekarzy POZ oraz nauczycieli i psychologéw szkolnych.
Podczas szkolen bedg poruszane zagadnienia z zakresu przesiewowych badan w kierunku
wykrywania calosciowych zaburzeh psychicznych oraz realizacji dalszych badan
i rehabilitacji. Zaklada sie, iz odbedzie sie co najmniej 12 spotkan edukacyjnych w czasie
trzech lat trwania programu (1 kwartalnie w kazdym roku trwania programu). Koszty
organizacji jednego spotkania szkoleniowego oszacowano na okoto 5000 zt (prelegenci,
materiaty szkoleniowe). 12 szkolen x 5 000 zt = 60 000 zi

5) Koszty procesu kwalifikacji do programu i diagno za: 621 500 zi

Wydatki obejmg w zakresie wykrycia catosciowych zaburzen psychicznych obejmujg
nastepujgce elementy: wywiad rodzinny i opracowanie diagnozy funkcjonalnej
I sensorycznej, realizacje procedur diagnostycznych, badania i konsultacje, monitoring
jakosci i rzetelnosci wykonywanych swiadczen w ramach programu oraz przeprowadzenie
badan okresowych i koncowych efektbw i wynikbw przeprowadzonych dziatan
diagnostyczno-terapeutycznych.

Wycena procesu kwalifikacji do programu i diagnozy

LP. NAZWA ELEMENTU CZAS TRWANIA (H)
1 Wywiad rodzinny 0,5
2 Opracowanie diagnozy funkcjonalnej 1,0
3 Diagnoza zaburzen z zakresu funkcjonowania spotecznego, rodzinnego, 20
komunikacji ’
4 Spotkanie podsumowujgce z rodzicem/opiekunem 1,0
5 Prze_prowadzenje pqwtc')rnej diagnozy po 12 miesigcach i omoéwienie 15
wynikoéw z rodzicami ’
SUMA 6 godzin
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Zakladajgc koszt okoto 50 zt za godzine pracy psychologa i/lub lekarza psychiatry albo
lekarza neurologa, koszt procesu kwalifikacyjnego wyniesie okoto 339 000 zt przy objeciu
catej populacji docelowej 1130 dzieci.

Koszt badania kwalifikacyjnego: 50 zt x 6 godzin x 1130 dzieci = 339 000 zt

Koszt diagnozy integracji sensorycznej: 250 zt x 1130 dzieci = 282 500 zt

6) Koszty rehabilitacji wykrytych nieprawidiowo $ci: 6 102 000 zi

Sktadnikiem kosztu jednostkowego sg koszty rehabilitacji w ramach indywidualnej
i grupowych terapii behawioralno-poznawczej.

Zatozono, ze majg sie odby¢ co najmniej 36 spotkan (trzy razy w tygodniu, przez co najmniej
trzy miesigce) dla 1130 uczestnikbw programu. Koszt jednego spotkania szacuje sie
na mniej wiecej 150 zt/osobe. Biorgc pod uwage wymienione dane, minimalny koszt cyklu
spotkan w ramach terapii mozna okresli¢ w przyblizeniu na 6 102 000 zt

36 spotkan x 150 zt x 1130 dzieci = 6 102 000 z

7) Spotkania okresowe monitoruj _ace i kontrolne: 339 000 zt

Zatozono, ze ma sie odby¢ co najmniej 2 spotkania monitorujgce przebieg terapii
indywidualnej dla kazdego uczestnika programu (po miesigcu i po 2 miesigcach terapii
indywidualnej) i 1 spotkanie kontrolne koncowe. Koszt jednego spotkania szacuje sie na 100
zk. 3 x 100 zt x 1130 dzieci = 339 000 zt

8) Koszty zakupu sprz etu rehabilitacyjnego: 339 000 zi

W ramach programu przewidziane sg takze srodki na zakup sprzetu do terapii edukacyjnej,
stymulacji umiejetnosci, sprzetu do ¢wiczen ruchowych, materiatdw do realizacji terapii
behawioralno-poznawczej, srednio 300 zt na jednego uczestnika dziatan terapeutycznych.
Koszt catkowity zakupu sprzetu: 300 zt x 1 130 dzieci = 339 000 zi

Powyzsze wyliczenia sg jedynie symulacjg, a ostateczne wielkosci kosztow bedg zalezaly
od projektéw, ktore otrzymajg dofinansowanie w ramach konkursu. Poszczego6lne projekty
moga réznic sie pod wzgledem kosztow ich przeprowadzenia.
Istnieje mozliwos¢ sfinansowania innych rodzajow kosztow zgodnych z typem operacji
wskazanych w SOOP RPOWZ 2014-2020, co moze poszerzy¢ katalog wydatkow
w projekcie w stosunku do katalogu zapisanego w Programie.

Wydatki muszg by¢ ponoszone na warunkach okreslonych w Wytycznych w zakresie
realizacji przedsiewzie¢ z udzialem $rodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego w
obszarze zdrowia na lata 2014-2020 oraz Wytycznych w zakresie kwalifikowalnosci
wydatkow w ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego
Funduszu Spotecznego oraz Funduszu Spojnosci na lata 2014-2020.

VI.3 Zrodia finansowania

Program bedzie finansowany w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego
Wojewddztwa Zachodniopomorskiego 2014-2020 zgodnie ze Szczegbétowym Opisem Osi
Priorytetowych RPO WZ 2014-2020 z udzialem:

1) w 85% srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego.

2) w 15% Srodkéw wiasnych beneficjenta.
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