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o projekcie programu ,,Miejski program promocji zdrowia na rok
2013 - Rehabilitacja niemowlat — wczesna diagnostyka i ¢wiczenia
rehabilitacyjne dla dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscia
do 1 roku zycia” Miasto Legionowo

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci wydaje negatywng opinie o projekcie
programu ,Miejski program promocji zdrowia na rok 2013 — Rehabilitacja niemowlat —
wczesna diagnostyka i ¢wiczenia rehabilitacyjne dla dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscia
do 1 roku zycia”.

Uzasadnienie

W ramach programu miasto Legionowo zdecydowato sie przeznaczyé w 2013 r. 13 000 zt w
celu wczesnego rozpoznania i ewentualnej rehabilitacji wad rozwojowych niemowlat do 1
roku zycia. W projekcie brak jest kosztorysu budzetu. Nie wiadomo jak liczna jest populacja
zagrozonych niepetnosprawnoscia niemowlat, mieszkajgcych na terenie Legionowa, ani ile
dzieci mozna dzieki wdrazanemu projektowi zbadac i rozpocza¢ dziatania rehabilitacyjne. Nie
jest réwniez wiadomym, jakiego rodzaju wady i w jaki sposéb planujg korygowad realizatorzy
programu. Brak jest informacji o tym, w jakiej relacji przedstawiony do zaopiniowania
projekt pozostaje do obowigzkéw lekarza pierwszego kontaktu, ktéry sprawuje nadzér nad
prawidtowym rozwojem dziecka w najwczesniejszym okresie jego zycia.

Przedmiot opinii

Opiniowany program kierowany jest do dzieci do 1 roku zycia, zagrozonych
niepetnosprawnoscig, zamieszkujgcych na terenie miasta Legionowo. Pierwszenstwo
w dostepie do uczestnictwa w programie bedg miaty dzieci posiadajgce Karte Duzej Rodziny.
Problem zdrowotny

Niepetnosprawnos$¢ jest problemem ogdlnoswiatowym, stanowigcym cel szczegdlnie
promowanych dziatan WHO i Komisji Europejskiej. Wedtug ostatnich szacunkdow, okoto 15%
ludnosci Swiata zyje z jakas formg niepetnosprawnosci, z czego 2 — 4% doswiadcza
powaznych trudnosci w funkcjonowaniu. Z uwagi na ulegajgcy wydtuzeniu sredni czas zycia,
problem ten staje sie niezwykle istotny, gdyz diuisze Zzycie nieuchronnie wigze sie
z pogorszeniem sprawnosci zaréwno fizycznej, jak i psychicznej. Oczywiscie problem
niepetnosprawnosci nie dotyczy tylko oséb starszych. Moze on wystgpic¢ takze wsrdd oséb
bardzo mtodych, a nawet malutkich dzieci wskutek wad wrodzonych, choréb przewlektych,
wypadkdéw czy urazéow. Bez wzgledu na przyczyny niepetnosprawnosci jest ona powaznym
problem spotecznym.

Wyniki opracowanego wspdlnie przez WHO oraz Bank Swiatowy $wiatowego raportu na
temat niepetnosprawnosci wskazujg, ze na catym swiecie osoby niepetnosprawne sg bardziej
podatne na mozliwe do unikniecia wtdérne problemy zdrowotne oraz choroby
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wspottowarzyszace, majg nizsze osiggniecia edukacyjne, s3 mniej aktywne zawodowo,
czesciej w poréwnaniu do oséb sprawnych doswiadczajg ubdstwa, nie zawsze sg w stanie zy¢
samodzielnie czy w petni funkcjonowaé w Zzyciu spotecznym. Wynika to czesciowo
z napotykanych przez osoby niepetnosprawne barier w dostepie do ustug, w tym zdrowia,
edukacji, zatrudnienia, transportu i informacji. Trudnosci te nasilajg sie w spotecznosciach
mniej uprzywilejowanych.

Istnieje wiele definicji niepetnosprawnosci. Zdefiniowana w Ustawie o rehabilitacji
zawodowej i spofecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, oznacza trwatg lub
okresowg niezdolno$¢ do wypetniania rél spotecznych z powodu statego lub diugotrwatego
naruszenia sprawnosci organizmu, w szczegdlnosci powodujgcg niezdolno$é do pracy.
W zaleznosci od stopnia sprawnosci organizmu wyrdznia sie trzy stopnie
niepetnosprawnosci: znaczny, umiarkowany, lekki.

Alternatywne $wiadczenia

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

Whioski z oceny przeprowadzonej przez Agencje

Dziatania podejmowane w programie wynikajg z zadan jednostek samorzgdow terytorialnych
okreslonych w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych (Dz.U. 2010 nr 214 poz. 1407 z p6éin. zm.) oraz ustawach odpowiednich
dla danych jednostek terytorialnych. Gtownym celem podejmowanych dziatan jest
umozliwienie osobom niepetnosprawnym petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym oraz
tworzenia warunkéw do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz do korzystania
na zasadzie rownosci z praw ustanowionych dla ogétu obywateli. Programy te majg réwniez
pomdc osobom niepetnosprawnym w skutecznym i efektywnym korzystaniu z ustug
Swiadczonych na terenie tych jednostek samorzadu terytorialnego.

Programy zdrowotne skierowane do oséb niepetnosprawnych nie sg programami o dobrze
zdefiniowanym problemie zdrowotnym i $cisle okreslonej populacji. Niepetnosprawnos¢ jest
pojeciem okreslajgcym dtugotrwaty stan, w ktérym wystepuja pewne ograniczenia
w prawidtowym funkcjonowaniu cztowieka. Pojecie to odnosi sie do populacji
zréznicowanych pod katem rodzaju (kategorii) niepetnosprawnosci, okresu zycia, w ktérym
ona wystapita, przyczyny, czy stopnia niepetnosprawnosci, a tym samym populacji o réznych
wymaganiach np. terapeutycznych, edukacyjnych i spotecznych.

Z tego powodu ich ocena zgodna z art. 31a ust. 1 ustawy dnia 27 sierpnia 2004 r.
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkdéw publicznych, przewidujaca
m.in. ocene skutecznosci klinicznej i bezpieczenstwa, stosunku uzyskiwanych korzysci
zdrowotnych do ryzyka zdrowotnego, stosunku kosztow do uzyskiwanych efektow
zdrowotnych i skutkdw finansowych dla systemu ochrony zdrowia, w tym dla podmiotéw
zobowigzanych do finansowania $wiadczen opieki zdrowotnej ze $rodkéw publicznych —
bytaby niezwykle ztozona i ze wzgledu na wymogi czasowe i dostepne zasoby ludzkie AOTM
nie moze byé wykona na potrzeby oceny poszczegblnych samorzgdowych programow
zdrowotnych.

Wobec znacznej ilosci kwalifikujacych sie do wtgczenia opracowan wtérnych, ze wzgledu na
ograniczenia czasowe oraz ograniczone zasoby kadrowe i zwigzang z tym niemoznos¢ oceny
krytycznej, zestawienia i podsumowania dowoddw, konieczne byto ograniczenie sie do
rekomendacji i wytycznych klinicznych, w tym wytycznych opartych na przegladach
systematycznych, opublikowanych od 2005 roku.
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W odniesieniu do zalecen dotyczacych wczesnego wykrywania i wczesnej interwencji u dzieci
z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych, zalecenia praktyki klinicznej podkreslajg, ze
elementem kazdej wizyty w ramach opieki profilaktycznej powinna by¢ obserwacja rozwoju
dziecka. W przypadku stwierdzenia podczas wizyty obaw dotyczgcych rozwoju dziecka oraz
w przypadku dzieci z grupy niskiego ryzyka zaburzen rozwojowych przy wizycie w 9, 18 i 30
miesigcu zycia zalecane jest stosowanie wystandaryzowanych narzedzi stuzagcych do badan
przesiewowych. W przypadku pozytywnego wyniku badan przesiewowych w kierunku
zaburzen rozwoju, konieczna jest ocena medyczna oraz ocena rozwoju w celu
zidentyfikowania okreslonych zaburzen rozwojowych i zwigzanych z nimi probleméw
zdrowotnych. Dzieci ze stwierdzonymi w badaniu przesiewowym zaburzeniami rozwojowymi
powinny zostac skierowane na wczesne interwencje rozwojowe.

Mimo ograniczonych dowoddéw dotyczgcych skutecznosci wezesnej interwencji u niemowlat
z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych (gtdwnie wczesniakdw), jej stosowanie w grupach
ryzyka jest powszechnie zalecane i praktykowane. Autorzy przeglagdu Cochrane Collaboration
doszli do wniosku, ze programy wczesnej interwencji dla wczesniakdw wykazujg pozytywny
wptyw na funkcje poznawcze w krétkim i srednim okresie obserwacji. Jednak stwierdzono
znaczne zrdznicowanie miedzy interwencjami wtgczonymi do przegladu. Konieczne sg dalsze
badania, aby okresli¢, ktore ze wczesnych interwencji s3 najbardziej skuteczne w poprawie
wynikéw poznawczych i motorycznych oraz ktoére sg skuteczniejsze w odniesieniu do
dtugoterminowych efektow programoéw. Dodatkowo zwrdcono uwage na koniecznos¢ oceny
kosztéw-efektywnosci, jak rowniez dostepnosci ustug, ktére stanowig istotne czynniki przy
rozwazaniu wprowadzenia programu wczesnej interwencji rozwojowej u przedwczesnie
urodzonych noworodkéw. Majgc na uwadze, ze potrzeby terapeutyczno-rehabilitacyjne
niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy zalezg od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci,
podstawg ich leczenia powinna by¢ wczesna, wielospecjalistyczna, zindywidualizowana
interwencja, o wyraznej strukturze programu i jasno sformutowanych celach i priorytetach,
charakteryzujaca sie systematycznoscia i ciggtoscig oddziatywan.

Zadania realizowane w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka obejmuja:

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

e Opracowanie i wdrazanie szczegotowego, wielospecjalistycznego i kompleksowego
programu postepowania w sferze psychicznej, ruchowej, spotecznej i emocjonalnej
rozwoju dziecka.

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

e Prowadzenie indywidualnych form terapii oraz edukacji dziecka.

e Opracowanie i realizowanie psychologicznych programdéw wsparcia rodziny dziecka
niepetnosprawnego.

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

e Dostarczanie rodzicom informacji o uprawnieniach i mozliwych formach pomocy,
niezbednych adresach itp., pomoc w skontaktowaniu sie rodzicdw z innymi rodzicami
bedacymi w podobnej sytuacji i z ich organizacjami.
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Wczesne rozpoznanie wad rozwojowych w wyniku prowadzonej obserwacji i badan
przesiewowych moze doprowadzi¢ do odpowiednio wczesnej oceny, diagnozy i wigczenia
leczenia, w tym interwencji rozwojowej. Potencjalne ryzyko badan przesiewowych
w kierunku zaburzen rozwoju zwigzane jest z fatszywie dodatnim wynikiem testu, ktéry moze
wptyngc na zwiekszenie skierowan na dalsze badania oraz moze wigzac sie ze zwiekszonym
niepokojem rodzicow dziecka, albo z fatszywie ujemnym wynikiem, prowadzacym do
zanizenia liczby skierowan oraz - przy braku ciggtego monitorowania — do utrwalenia
niepozgdanych zmian.

Jak wykazata Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Uczniow ze Specjalnymi Potrzebami
Edukacyjnymi, dostepnos¢, bliskosé, przystepnos¢ finansowa, interdyscyplinarnos¢ oraz
zréznicowanie $wiadczen to warunki konieczne, aby spoteczny model Wczesnej Interwencji
oraz Wczesnego Wsparcia Rozwoju Dziecka funkcjonowat dobrze.

Whioski z oceny programu Miasta Legionowo

Oceniany program odnosi sie do bardzo wazinego problemu zdrowotnego jakim jest
rehabilitacja niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy. Projekt programu ma na celu poprawe
zdrowia i zwigzang z nim jako$¢ zycia mieszkancéw miasta Legionowo, ksztattowanie
prozdrowotnego stylu zycia spofeczenstwa, aktywizowanie podopiecznych zrzeszonych
w organizacjach pozarzadowych i innych podmiotéw do dziatan na rzecz poprawy zdrowia.

e Projekt programu dotyczy stabo zdefiniowanego i bardzo rozlegtego problemu
zdrowotnego. Autorzy nie okreslili jasno jednego problemu, tylko catg kategorie
problemdéw zdrowotnych.

e Bardzo stabo opisano epidemiologie. Brak jest informacji dotyczacych sytuacji
demograficznej miasta.

e Autorzy projektu przedstawili wiekszos¢ elementdw schematu programu
zdrowotnego zaproponowanego przez AOTM. W projekcie zabrakto informacji
dotyczacych: planowanych interwencji, oczekiwanych efektow, skutecznosci
i bezpieczeristwa planowanych interwencji.

e W projekcie programu nie przedstawiono planowanych interwencji, co uniemozliwia
petng ocene projektu zgodnie z metodologig HTA.

e Autorzy projektu nie podjeli proby oszacowania potencjalnej liczby oséb biorgcej
udziat w programie.

e W kontekscie réwnego dostepu do $wiadczen dla mieszkaricéw miasta Legionowo,
watpliwosci budzi¢ moze udziat w programie na zasadach , kto pierwszy, ten lepszy”.

e Brak jest szczegétowego kosztorysu programu. Oceniajgc projekt Programu zgodnie
z zaleceniami dobrze zaprojektowanego programu zdrowotnego wedtug American
Public Health Association mozna wnioskowac ze:

I. Program odnosi sie do rozlegtego problemu zdrowotnego, jakim jest rehabilitacja
niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy.

Il. W projekcie Programu opisano kryteria dostepu i sposéb informowania populacji
o planowanych dziataniach.

[ll. Skutecznos¢ planowanych dziatan — w projekcie Programu nie przedstawiono
planowanych interwencji.

IV. Autorzy projektu nie podjeli proby oszacowania kosztéow. Budzet programu wynosi 13000
zt. Brak kosztorysu.

4/5



Opinia Prezesa AOTM nr 49/2013 z dnia 18 marca 2013 r.

V. Projekt zaktada monitorowanie, ocene zgtaszalnosci i efektywnosci programu, nalezy
jednak rozwazy¢ wigczenie do programu oceny jakosci $wiadczen oraz monitorowanie
efektédw zdrowotnych w dtuzszym okresie po zakoriczeniu programu.

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48 ust. 2a ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkdéw publicznych, z uwzglednieniem raportu ,,Miejski program promocji zdrowia na rok 2013 — Rehabilitacja
niemowlat — wczesna diagnostyka i ¢éwiczenia rehabilitacyjne dla dzieci zagrozonych niepetnosprawnosciag do 1
roku zycia” nr: AOTM-0T-441-294/2012, Warszawa, luty 2013 i aneksu: ,Programy z zakresu kompleksowej
terapii i rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy — wspdlne podstawy oceny”, Aneks do raportow
szczegdtowych, Warszawa, sierpien 2012.
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