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o projekcie programu polityki zdrowotnej pn. ,,,Zdrowe dziecko —
zdrowa rodzina” Program wyréwnywania szans rozwojowych dzieci
od 0 do 2 lat zagrozonych niepetnosprawnoscia w wojewddztwie
kujawsko-pomorskim poprzez kompleksowa wspétprace z
dzieckiem, jego rodzing oraz personelem medycznym”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci negatywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,,,,Zdrowe dziecko — zdrowa rodzina” Program wyréwnywania szans rozwojowych dzieci
od 0 do 2 lat zagrozonych niepetnosprawnoscia w wojewddztwie kujawsko-pomorskim poprzez
kompleksowg wspodtprace z dzieckiem, jego rodzing oraz personelem medycznym” pod warunkiem
uwzglednienia ponizszych uwag.

Uzasadnienie

Przedmiotowy projekt programy byt juz przedmiotem opinii Agencji w 2017 r. uzyskat negatywna
opinie prezesa (Opinia nr 325/2017). W obecnym projekcie zmodyfikowano cze$¢ interwencji
projektowych, niemniej jednak w dalszym ciggu koncepcja programu budzi watpliwosci. Podobnie jak
w poprzedniej wersji dziatania edukacyjne i szkoleniowe sg wartosciowa czescig projektu i stanowig
dziatania rekomendowane przez towarzystwa naukowe oraz uzupetnienie $wiadczen
gwarantowanych. Natomiast opracowany modut diagnostyczno-terapeutyczny w ocenie Agencji jest
dziataniem nieuzasadnionym. Podstawowym zastrzezeniem jest fakt, ze w projekcie nie opisano
szczegdtowo celowosci realizacji konsultacji specjalistycznych u dzieci, jak réwniez nie okreslono
w jaki sposdb realizacja programu ma przetozy¢ sie na przeciwdziatanie niepetnosprawnosci. Ponadto
Swiadczenia oferowane w ramach programu, w znacznej wiekszosci stanowig Swiadczenia
gwarantowane.

W projekcie powotano sie na problem z dostepnoscig do swiadczern w ramach NFZ, niemniej jednak
program w opisanym ksztatcie nie stanowi rozwigzania problemu. Brakuje w nim doktadnego
postepowania z pacjentem, sposobu udzielania swiadczen (zakresu konsultacji i terapii). Dodatkowo
nalezy zaznaczyé, ze zgodnie z obowigzujgcym standardem postepowania, dzieci urodzone
przedwczesnie powinny od razu zosta¢ objete opieka specjalistyczng, ktdra pdiniej jest
kontynuowana. W projekcie nie opisano, w ktérym momencie rozpoczynatoby sie uczestnictwo dzieci
w programie i co w sytuacji, gdy program przestanie by¢ realizowany, a konieczne bedzie dalsze
udzielanie opieki specjalistycznej u danego uczestnika.

W odniesieniu do poszczegdlnych elementdéw ponizej przedstawiono uwagi:

Cel gtéwny nie odnosi sie do efektu zdrowotnego, natomiast cele szczegétowe nie sg w petni zgodne
z koncepcjg SMART. Sformutowane w ramach programu mierniki efektywnosci nie spetniajg swojej
funkcji.
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Dodatkowo ewaluacja oraz monitorowanie nalezy poprawic¢ zgodnie z informacjami w dalszej czesci
opinii.

W ramach budzetu nie przedstawiono kosztéw poszczegdlnych interwencji, zatem nie jest mozliwe
zweryfikowanie poprawnosci kosztéw jednostkowych i budzetu catkowitego.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu polityki zdrowotnej z zakresu opieki okotoporodowej.
Catkowity budzet programu oszacowano na 13 200 000 zt, za$ okres realizacji programu obejmuje
lata 2020-2022.

Opinia Prezesa Agencji zostata przygotowana w oparciu o ocene technologii medycznej
proponowanej w ramach programu polityki zdrowotnej zgodnie z kryteriami zawartymi w art. 31a
ust. 1 i art. 48 ust. 4 ustawy o Swiadczeniach wraz z oceng zatozen projektu programu polityki
zdrowotnej, ktdre wspierajg efektywnosé kliniczng i kosztowa technologii medycznej planowanej
W programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotne;j

Znaczenie problemu zdrowotnego

Projekt programu wpisuje sie w nastepujacy priorytet zdrowotny: , poprawa jakosci i skutecznosci
opieki zdrowotnej nad matka, noworodkiem i dzieckiem do lat 3” nalezacy do priorytetéw
zdrowotnych wymienionych w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dn. 27 lutego 2018 r. (Dz.U. z 2018
r., poz. 469).

W ramach opisu problemu zdrowotnego przedstawiono definicje wcze$niactwa opracowang przez
WHO, opisano najczestsze i powazne konsekwencje zdrowotne, powiktania neurologiczne
u wczesniakdw, powiktania oddechowe, retinopatie wczesniaczg, zaburzenia napiecia miesniowego,
a takze odniesiono sie do trudnosci w opiece na wczesniakiem. Opisano takze problem zdrowotny
jakim jest hipotrofia, niedotlenienie okotoporodowe, a takze makrosomia. W problemie zdrowotnym
bardzo ogdlnie poruszono takze kwestie infekcji okotoporodowych, zywienia wczesniaka, roli mleka
kobiecego w zywieniu, edukacji personelu medycznego oraz wczesnej interwencji terapeutyczne;j.

W programie poprawnie odniesiono sie do sytuacji epidemiologicznej w Polsce, oraz wojewddztwie.
Ze wzgledu na fakt, ze dane te nie sg ogdélnodostepne, nie byto mozliwosci ich weryfikacji.

Na podstawie dokumentu ,Sytuacja zdrowotna ludnosci Polski i jej uwarunkowania”
opublikowanego przez Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego — Paristwowy Zaktad Higieny w 2019
r. mozna dostrzec, ze w grupie dzieci w wieku 0-4 lata wrodzone wady rozwojowe stanowity druga
przyczyne zgonow (34,4%).

Zgodne z informacjami PTN 2017 (Polskie Towarzystwo Neurologiczne), ograniczenie wzrastania
wewnatrzmacicznego ptodu (IUGR) dotyczy 3-10% cigz. Cechy IUGR stwierdza sie u 20% ptodow
obumartych wewngatrzmacicznie. Umieralnos¢ okotoporodowa jest 4-8-krotnie wyzsza u dzieci
wykazujgcych cechy IUGR. Zachorowalnos$¢ wystepuje az u 50% dzieci z zahamowaniem wzrastania
wewnatrzmacicznego.

Wedtug Map Potrzeb Zdrowotnych dla woj. kujawsko-pomorskiego z zakresu wrodzonych wad
rozwojowych , w roku 2016 w Polsce odnotowano 56,42 tys. hospitalizacji z powodu wrodzonych
wad rozwojowych, zas w wojewddztwie kujawsko-pomorskim 3,06 tys. hospitalizacji (w tym 11,23%
hospitalizacji spoza wojewddztwa), z czego 0,03 tys. w trybie jednodniowym. Liczba hospitalizacji na
100 tys. ludnosci wyniosta 0,15 tys.

Zgodnie z Mapami Potrzeb Zdrowotnych dla woj. kujawsko-pomorskiego z zakresu cigzy, porodu
i potogu oraz opieki nad noworodkiem , roku 2016 w Polsce odnotowano 639,77 tys. hospitalizacji
z powodu cigzy, porodu i potogu oraz opieki nad noworodkiem, zas w kujawsko-pomorskim 36,66 tys.
hospitalizacji (w tym 7,11% hospitalizacji spoza wojewddztwa), z czego 0 tys. w trybie jednodniowym.
Liczba hospitalizacji na 100 tys. kobiet w wieku rozrodczym mieszkajgcych w danym wojewddztwie
wyniostfa 3,41 tys.
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Cele i efekty programu

Gtdwnym celem programu jest ,zwiekszenie dostepnosci do wielospecjalistycznej profilaktyki
zdrowotnej dla dzieci do ukoniczenia 2 roku zycia, zagrozonych niepetnosprawnoscig w latach 2020-
2022”. Warto wskazaé, ze cel gtéwny powinien by¢ wyraznie zdefiniowany i precyzyjnie
(w odniesieniu do planowanego czasu) wytyczony, a jego osiggniecie powinno stanowic
potwierdzenie skutecznosci zaplanowanych dziatan. Nalezy podkresli¢, ze przytoczony cel gtéwny nie
odnosi sie do efektu zdrowotnego.

Oprdcz ww. zatozenia gtéwnego w projekcie sformutowano cztery cele szczegétowe, ktére dotycza:
e zwiekszenia liczby dzieci objetych wczesng kompleksowg profilaktykg niepetnosprawnosci;

e podwyziszenia kompetencji rodzicielskich wsréd opiekunéw dzieci zagrozonych
niepetnosprawnoscig poprzez objecie ich wsparciem psychologicznym oraz edukacjg
poporodows;

e zwiekszenia dostepu personelu medycznego, sprawujgcego opieke nad dzieckiem,
do aktualnej wiedzy o nowoczesnych zasadach organizacji opieki ukierunkowanej
na indywidualny rozwdéj dziecka;

e poprawy dostepnosci do kompleksowej, specjalistycznej opieki medycznej dla dzieci
urodzonych miedzy 33, a 37 tygodniem cigzy oraz dzieci z hipo- i hipertrofig
wewnatrzmaciczng urodzonych od 37 tygodnia cigzy.

W kontekscie celu dotyczacego zwiekszenia liczby dzieci objetych wczesng profilaktyka
niepetnosprawnosci nie okreslono wartosci wyjsciowej oraz wartosci docelowej. Dodatkowo
interwencje zaplanowane w ramach programu odnoszg sie gtéwnie do elementéw diagnostyczno-
terapeutycznych — co moze zosta¢ uznane za profilaktyke Il rzedu (zahamowanie postepu choroby
oraz ograniczenie powiktan) — jednak nie moze by¢ odniesione do profilaktyki wczesnej ani
pierwotnej (w tym kontekscie wptyw na efekt zdrowotny moga mie¢ podejmowane dziatania
edukacyjne dla rodzicow/opiekunéw prawnych). Realizacja 2 oraz 3 celu szczegétowego mozliwa
bedzie poprzez edukowanie rodzicow/opiekunéw prawnych oraz szkolenia dla personelu
medycznego, co zostato uwzglednione w projekcie. Cele nie odnoszg sie do efektu zdrowotnego i s3
nastawione gtéwnie na poprawe dostepu do Swiadczen. Nalezy zaznaczyé, ze dobrze sformutowany
cel powinien by¢ zgodny z koncepcja SMART, wedtug ktérej powinien on by¢: sprecyzowany,
mierzalny, osiggalny, istotny i zaplanowany w czasie. Cele wskazane w projekcie nie s3 w petni
zgodne z ww. koncepcja.

Wskazano rowniez 9 miernikéw efektywnosci, tj.:
e liczba dzieci objetych bezposrednim wsparciem w ramach programu”;

e ,odsetek dzieci z prawidtowym rozwojem psychoruchowym w badaniu neurorozwojowym
wykonanym w wieku 18-24 miesiecy w grupie beneficjentéw programu”;

e ,odsetek dzieci objetych kompleksowym wsparciem lekarsko-terapeutycznym w populacji
dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscig urodzonych miedzy 33 a 37 tygodniem cigzy”;

e liczba rodzicow/opiekundw uczestniczgcych w edukacji i wsparciu po narodzinach dziecka”;

e ,odsetek rodzicéw/opiekundw, ktérzy odczuli poprawe swoich kompetencji rodzicielskich
w wyniku objecia ich wsparciem psychologicznym oraz edukacjg realizowanymi w ramach
programu”;

e liczba personelu POZ, ktéra uczestniczyta w szkoleniach w ramach programu”;
e liczba terapeutéw, ktdra uczestniczyta w szkoleniach w ramach programu”;
e liczba utworzonych osrodkéw konsultacyjnych”;

e liczba zajec terapeutycznych udzielonych na dziecko”.
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W programie odniesiono trzy pierwsze mierniki do 1 celu szczegétowego. Nalezy jednak podkreslic,
ze 1 wskaznik nie spetnia funkcji miernika efektywnosci (moze byé natomiast wykorzystany podczas
monitorowania). Nie sprecyzowano rowniez jakie interwencje nalezy traktowac jako bezposrednie
wsparcie dziecka. Miernik 2 nie odnosi sie bezposrednio do celéw programu, gdyz dotyczy dzieci
z prawidtowym rozwojem psychoruchowym (dla dzieci zdrowych i niezagrozonych
niepetnosprawnoscig interwencje przewidziane w ramach programu nie bedg wykonywane). Mierniki
4 oraz 5 odniesiono do celu szczegétowego nr 2. Nalezy podkresli¢, ze liczba uczestnikéw dziatan
edukacyjnych nie odnosi sie bezposrednio do podwyiszenia kompetencji rodzicielskich wsréd
opiekunéw dzieci. Dopiero wiedza nabyta podczas spotkan, sprawdzona np. za pomocg testu wiedzy
moze przedstawi¢ rzeczywisty wzrost w omawianym zakresie. Omawiany miernik moze zostaé
natomiast wykorzystany podczas monitorowania. Z kolei odsetek rodzicéw/opiekunéw prawnych,
ktorzy odczuli poprawe swoich kompetencji rodzicielskich nie jest zasadnym miernikiem
efektywnosci, gdyz nie odnosi sie do obiektywnych przestanek, a jedynie subiektywnych wrazen, co
uniemozliwi precyzyjng ocene stopnia realizacji celu. Miernik 6 oraz 7 odniesiono do celu
szczegétowego nr 3. Nalezy podkresli¢, ze zardwno wskaznik w postaci liczby personelu POZ, jak
i terapeutdow, ktdrzy uczestniczyli w szkoleniach w ramach programu nie spetniajg funkcji miernika
efektywnosci. Mogg by¢ z kolei wykorzystane podczas oceny zgtaszalnosci do programu.

Istotne jest takze, aby poszczegélne mierniki okreslane byly przed i po realizacji dziatan
programowych. Ponadto nalezy mie¢ na uwadze, ze po zmianie celéw programu, aktualizacji
wymagac beda réwniez mierniki efektywnosci.

Populacja docelowa

Populacje programu stanowig dzieci zamieszkate na terenie wojewddztwa kujawsko pomorskiego,
niekwalifikujgce sie do wsparcia w ramach dzieciecej opieki koordynowanej, spetniajgce jedno
z nastepujacych kryteriow: urodzenie przedwczesne miedzy 33 a 37 tygodniem cigzy; z hipo-
i hypertrofiag wewnatrzmaciczng urodzone od 37 tygodnia cigzy z masg ciata 2,5 kg oraz powyzej 4,5
kg.

tacznie populacje docelowg stanowi ok. 1 900 dzieci. Zatozono, ze w programie w danym roku
zostanie objetych 570 dzieci (ok. 30% populacji docelowej). tacznie w latach 2020-2022 udziat
wezmie ok. 1140 dzieci. W momencie przystgpienia do programu dziecko nie moze by¢ starsze niz 6
miesiecy wieku skorygowanego. Dodatkowo populacja docelowg programu jest ok. 800
rodzicéw/opiekundw prawnych oraz lekarze, pielegniarki i potozne POZ — ok. 750 oséb, a takze
fizjoterapeuci, psycholodzy, logopedzi, pedagodzy, doradcy/konsultanci laktacyjni, dietetycy — 250
0s6b. O udziale personelu medycznego w szkoleniach bedzie decydowata kolejnos¢ zgtoszen.

Oszacowania populacji zgodnie z weryfikacjg Agencji sg poprawne i zgodne z GUS.
Interwencja

W ramach programu realizowane bedg nastepujace dziatania:

Modut: diagnostyczno-terapeutyczny:

Obszar 1: Diagnostyczny

Udziat w czesci diagnostyczno-terapeutycznej bedzie mozliwy po spetnieniu kryteridw ocenianych
przez personel projektu na podstawie kwestionariusza.

Zaplanowano 15 konsultacji specjalistycznych na dziecko, w tym: wstepng konsultacje
neonatologiczng, potwierdzajgcg zasadno$¢ udziatu dziecka w programie; konsultacje specjalistyczne
(neurologiczng, okulistyczng, otolaryngologiczng, rehabilitacyjng); drugg konsultacje neonatologiczng
ze wskazaniami do réznych form terapii; kwartalne konsultacje neonatologiczne; podsumowujace
konsultacje specjalistyczne (neurologiczng, okulistyczng, otolaryngologiczng, rehabilitacyjng)
zakoniczone koncowym badaniem neonatologicznym. Czas aktywnego udziatu dziecka w programie
wynosi 18 miesiecy.
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W projekcie nie okreslono szczegdétowego zakresu badan/interwencji $wiadczonych w ramach
zaplanowanych konsultacji specjalistycznych. Nie wskazano réwniez uzasadnienia dla prowadzenia
tak duzej liczby konsultacji specjalistycznych.

Wsrdod stosowanych metod i form wsparcia bedzie m.in. terapia zajeciowa (np. muzykoterapia,
arteterapia, dogoterapia, terapia i integracja sensoryczna), stymulacja neurorozwojowa wg metody
Padovan/Castillo-Moralesa, rehabilitacja metodami NDT Bobath/Vojty/PNF, neurobiofeedback.

Rekomendacja NICE zaznacza, ze nalezy stworzy¢ plan skoordynowanej opieki zdrowotnej i socjalnej
niemowletom wsrdd ktérych $wiadczone sg ustugi wysokospecijalistycznej opieki neonatologicznej.
Plan taki powinien zosta¢ skonsultowany z rodzicami/opiekunami dziecka przy jego wypisie ze
szpitala.

Warto doda¢, ze zgodnie z trescig odnalezionego przegladu systematycznego Cochrane (Spittle
2015), programy wczesnej interwencji rozwojowej zapewnionej po wypisie ze szpitala majg
pozytywny wptyw na funkcje poznawcze oraz motoryczne w okresie niemowlecym (do 3 r.z.),
z efektami w zakresie funkcji poznawczych utrzymujgcymi sie do wieku przedszkolnego (3-5 lat).
Uwzglednione w przegladzie programy rozpoczynaty sie w pierwszych 12 miesigcach zycia dziecka,
interwencje mogty rozpoczynac sie w juz w szpitalu, jednak musiaty by¢ kontynuowane po wypisie.
Interwencje w programach dotyczyly edukacji rodzicdw nt. rozwoju dziecka i kamieni milowych,
zrozumienia zachowan dziecka, stymulacji dziecka, fizjoterapii, terapii zajeciowej, wczesnych
interwencji edukacyjnych oraz wzmocnienia relacji rodzic-niemowle. W ramach ocenianego projektu
programu réwniez przewiduje sie wdrozenie interwencji uwzglednionych w ww. przegladzie, a takze
zblizony okres realizacji wyzej wspomnianych $wiadczen edukacyjno-rehabilitacyjnych.

Nie jest do konica jasne w jakim zakresie przedstawione interwencje terapeutyczne mogg wptyngé
za zapobiezenie wystgpienia niepetnosprawnosci. Biorgc pod uwage obwieszczenie Ministra Zdrowia
z dnia 30 stycznia 2018 r. w sprawie ogtoszenia jednolitego tekstu rozporzgdzenia Ministra Zdrowia
w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczniczej (Dz.U. 2018 poz. 465),
interwencje takie jak: metody neurofizjologiczne — Metoda NDT Bobath; PNF; ¢wiczenia wspomagane
zastepczym sprzezeniem zwrotnym (neurobiofeedback); terapia zajeciowa, terapia psychologiczna
lub neurologopedyczna znajdujg sie w wykazie procedur medycznych opisujgcych s$wiadczenia
w rehabilitacji kardiologicznej i neurologicznej w  warunkach stacjonarnych. Jedna
z zaproponowanych w projekcie form wsparcia, tj. terapia metodg Vojty nie znajduje sie w wykazie
Swiadczen gwarantowanych.

Pozostate interwencje programu tj. terapia z asysty psa, arteterapia, muzykoterapia nie zostaty
literalnie ujete w Rozporzadzeniu dot. rehabilitacji leczniczej. Nalezy natomiast zwréci¢ uwage, ze s3
to interwencje z zakresu terapii zajeciowej, ktéra widnieje jako $wiadczenie gwarantowane.
Integracja sensoryczna widnieje jako wymodg dot. wyposazenia sali w sprzet do tego typu terapii,
dodatkowo terapia neurologopedyczna takze stanowi $wiadczenie gwarantowane, jednak w wykazie
nie zostato wymienione jakimi metodami jest prowadzona (w ocenianym programie majg to by¢
metody Padovan i Castillo Morales).

W programie wskazano, ze zakres swiadczen rehabilitacyjnych bedzie indywidualnie dostosowany do
potrzeb potencjalnego uczestnika programu. W zwigzku z powyziszym niemozliwie jest
przeanalizowanie kazdej wymienionej interwencji w odniesieniu do $cisle zdefiniowanych grup
z populacji docelowe;j.

Nalezy zaznaczy¢, ze w polskim systemie ochrony zdrowia funkcjonuje swiadczenie pn. dzieciecej
opieki koordynowanej (DOK; Zarzadzenie Nr 30/2018/DSOZ Prezesa NFZ z dn. 30 marca 2018 r.),
ktore obejmuje zintegrowang opieke neonatologiczng, wielospecjalistyczng opieke pediatryczng oraz
programy rehabilitacyjne. Jest ono skierowane do dzieci do ukonczenia 3 r. z, u ktdrych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg ich zyciu,
ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu. Swiadczenia te
dedykowane s3 takze noworodkom urodzonym przedwczesnie z cigzy o czasie trwania ponizej 33
tygodni, klasyfikowanym jako noworodki VLBW (very low birth weight). W projekcie wskazano
jednak, ze ,w wojewddztwie kujawsko-pomorskim warunki realizacji $wiadczen z zakresu DOK
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spetniajg tylko 3 podmioty, z ktérych 1 od pierwszego grudnia 2017 r. przystgpit do realizacji
umowy”. Populacja docelowa zaproponowana w programie rdzni sie od populacji okreslonej w DOK.
W ocenianym projekcie programu zaplanowano wsparcie dla dzieci potencjalnie zdrowych, jednak ze
wzgleddéw na wystepowanie czynnikdw ryzyka (wczesniactwo miedzy 33 a 37 tygodniem cigzy, hipo-
lub hypertrofia) wymagajacych obserwacji oraz wsparcia terapeutycznego w optymalnym rozwoju.

Na zakonczenie opieki w ramach programu zostanie dokonana ocena aktualnego stanu zdrowia,
w tym rozwoju psychomotorycznego dziecka. Zostang opracowane réwniez zalecenia skierowane do
rodzicéw/opiekunéw i personelu medycznego kontynuujgcego opieke nad dzieckiem, odnosnie
dalszego postepowania diagnostyczno-terapeutycznego, ze wskazaniem mozliwosci realizacji.
Wydana zostanie karta wypisowa zawierajgca informacje nt. udzielonego wsparcia, rodzaju
i przebiegu terapii oraz jej efektéw. Jak wskazujg wytyczne NICE 2010, powinno sie monitorowac
wyniki zdrowotne dzieci otrzymujgcych opieke specjalistyczng. PTN 2017 rekomenduje, aby
kontynuacja opieki nad noworodkiem o matej masie urodzeniowej byta obowigzkiem lekarza POZ.
Dzieci te powinny podlega¢ ciaggtej kontroli pod wzgledem pomiaréw antropometrycznych,
kontynuacji stosownej polityki zywieniowej (PTN 2017). NICE 2017 dodatkowo wskazuje
na konieczno$¢ informowania rodzicdw, ze w razie wystgpienia obaw co do stanu zdrowia/rozwoju
dziecka mogg skontaktowac sie ze swoim lekarzem rodzinnym/pielegniarkg srodowiskows.

Modut 2: edukacyjny

W projekcie programu zaplanowano dziatania informacyjno-szkoleniowe dla personelu medycznego
oraz informacyjno-edukacyjne dla rodzicow/opiekundéw dzieci uwzglednionych w programie.
W projekcie opisano zakres tematyczny szkoen, ktéry zgodny jest z zapisami odnalezionych
wytycznych. Nalezy zaznaczyé, ze zgodnie z wytycznymi NICE 2017, personel medyczny zapewniajgcy
opieke poporodowag i wsparcie wczesniakom powinien posiada¢ umiejetnosci i wiedze pozwalajacg
rozpoznawac i radzi¢ sobie z problemami w danej populacji, w zwigzku z tym zaproponowane
szkolenia wydajg sie zasadne.

Oprdcz czesci szkoleniowej dla personelu medycznego, zaplanowano réwniez edukacje dla rodzicéw
w formie zaje¢ grupowych i indywidualnych konsultacji. Realizowane bedg spotkania
z udziatem n.in. pediatry, neurologa, logopedy, neonatologa, psychologa, dietetyka, ratownika
medycznego, terapeuty integracji sensorycznej. Na kazdym spotkaniu zostanie omdwiony jeden,
konkretny temat dotyczacy profilaktyki i wykrywania probleméw zdrowotnych dziecka, w tym m.in.:
pielegnacja; wczesna stymulacja neurorozwojowa z elementami opieki zindywidualizowanej; rozwaj
intelektualny i emocjonalny dziecka; zywienie; profilaktyka zakazen (szczepienia ochronne
i immunizacja bierna); pierwsza pomoc dla niemowlecia; sposoby budowania wiezi rodzica/opiekuna
z dzieckiem; depresja poporodowa i sposoby radzenia sobie z zespotem stresu pourazowego po
narodzinach wczesniaka/dziecka zagrozonego niepetnosprawnoscia; rola i miejsce rodzica/opiekuna
w zespole terapeutycznym.

W miare zidentyfikowanych potrzeb mozliwe bedzie zaoferowanie rodzicom w szczegdlnych
sytuacjach wsparcia w postaci dodatkowego specjalistycznego poradnictwa psychologicznego,
dietetycznego czy fizjoterapeutycznego. Zgodnie z odnalezionymi wytycznymi nalezy oferowac
wsparcie psychologiczne rodzicom/opiekunom (PTN 2017, SCCM 2017, NICE 2017, NICE 2010). PTN
2017 sygnalizuje, ze opieka psychologiczna, zaréwno szpitalna jak i pozaszpitalna, powinna miec
zindywidualizowang, zorientowang na rodzine i ukierunkowang na wspieranie rozwoju dziecka
forme. Nalezy pamietaé, ze wsparcie to powinno mie¢ charakter dtugofalowy, opieraé sie
na wspotpracy psychologa/éw z zespotem innych specjalistow (PTN 2017). Warto doda¢, ze wsrdd
rekomendowanych interwencji psychologicznych skierowanych do matek dzieci przedwczesnie
urodzonych, wskazuje sie wielowymiarowg terapie poznawczo-behawioralng, rozpoczety juz
na oddziatach intensywnej terapii neonatologicznej (SCCM 2017).

Dodatkowo przygotowane zostang materialy edukacyjne i instruktazowe (dostepne w wersji
papierowej i elektronicznej).

Wyzej opisane dziatania edukacyjne pozostajg w zgodzie z odnalezionymi rekomendacjami (PTN
2017, NICE 2017, SCCM 2017, NICE 2010). Jak wskazuje PTN 2017, dziatania te powinny pomagac
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rodzicom wczesniakow w zdobyciu wiedzy na temat etapdw rozwoju, prawidtowej pielegnacji, metod
fizykoterapii i stymulacji wczesniakdw, wptywa¢ na poprawe relacji rodzic-niemowle, a takze
uwrazliwia¢ rodzicéw na potrzeby wczesniakdw. PTN 2017 i SCCM 2017 rekomendujg programy
edukacyjne dla rodzicéw wczesniakéw tatwe do zaimplementowania na oddziatach intensywnej
terapii noworodka, oddziatu patologii noworodka w osrodkach neonatologicznych o Il i lll poziomie
referencji. Zaleca rowniez prowadzenie Szkét Rodzicow Wczesniaka we wszystkich osrodkach o |l
stopniu referencji i mozliwie najwiekszej liczbie osrodkdw o Il stopniu referencji. Warto podkreslic,
ze informacje przekazywane rodzicom/opiekunom wczesniakow powinny by¢ spdjne i odpowiednio
dostosowane do populacji docelowej (jak np. poziomu wyksztatcenia, przekonan kulturowych; NICE
2017).

Nalezy podkresli¢, ze dziatania zawarte w module edukacyjnym wykraczajg w znacznym stopniu poza
Swiadczenia gwarantowane i wydaje sie, ze beda stanowi¢ warto$¢ dodang do obecnie
funkcjonujgcego systemu opieki nad dzieémi z opisanej w projekcie populacji docelowej.

Monitorowanie i ewaluacja

Projekt programu zaktada przeprowadzenie jego monitorowania i ewaluacji.

Monitorowanie ma by¢ prowadzone na biezagco na podstawie baz danych prowadzonych przez
osrodki konsultacyjne. W ramach oceny zgtaszalnosci, analizie zostanie poddana liczba osdéb, ktére
zakwalifikowaty sie do programu oraz zostaty objete wsparciem. Nie sprecyzowano w zakresie jakich
doktadnie $wiadczen, oceniana bedzie zgtaszalno$é. Uwzglednit jedynie ogdlng zgtaszalnos¢ do
programu. Projekt programu obejmuje szereg réznych interwencji zaréwno diagnostycznych, jak
i terapeutycznych, edukacyjnych, a takze szkoleniowych, realizowanych na szczeblu szpitalnym oraz
AOS. Skierowany jest rowniez do réoznych odbiorcéw tj. dzieci, rodzicéw, personelu medycznego.
Wspomniane elementy nie zostaty uwzglednione w programie w ramach oceny zgtaszalnosci, zatem
nalezy je uzupetnic.

Oceny jakosci udzielanych swiadczern dokonywat bedzie koordynujacy osrodek konsultacyjny.
W ramach tej oceny, uwzgledniono wypetnianie przez dorostych uczestnikéw programu, anonimowe;j
ankiety. Na zakonczenie programu wykonana zostanie ocena catosciowa obejmujgca wszystkie
ustugi, ktérymi objeci bedg uczestnicy programu.

W zakresie ewaluacji, podano informacje, ze skuteczno$¢ programu zostanie oceniona na podstawie
obserwacji i zbieranych statystyk. Ewaluacja ma by¢ takze oparta na podstawie analizy wartosci
miernikéw zatozonych w programie. Nalezy jednak podkredli¢, ze wiekszos¢ miernikéow efektywnosci
zostata sformutowana w sposéb nieprawidtowy i odnosi sie bardziej do oceny zgtaszalnosci. Nie
wskazano wiekszej liczby wskaznikéw ewaluacyjnych, zatem kompleksowa ocena efektywnosci
programu moze okazaé sie utrudniona. Ewaluacja powinna odzwierciedlaé¢ zdolnos$¢ programu do
efektywnej realizacji wyznaczonych celéw. Jej planowanie powinno sie opieraé¢ na poréwnaniu stanu
sprzed wprowadzenia dziatan w ramach programu ze stanem po jego zakonczeniu.

Warunki realizacji

Projekt programu zostat rozpisany na etapy i dziatania podejmowane w ich trakcie. W sposdb ogdlny
odniesiono sie do wymagan w stosunku do personelu, wyposazenia i warunkéw lokalowych.

Realizator zostanie wybrany w drodze konkursu ofert, co pozostaje w zgodzie z zapisami
ustawowymi. W programie okreslono sposdb zakoriczenia udziatu w programie.

Budzet catkowity programu wynosi 13 200 000 zt ( w tym 85% ma pochodzi¢ z dofinansowania EFS).
Koszt poszczegdlnych modutéw bedzie wynosit: modut | diagnostyczno-terapeutyczny — 8 550 000 zt
(kwalifikacja do programu — wstepna wizyta u neonatologa — 300 000 zt; specjalistyczne konsultacje
lekarskie dla dzieci — 2 265 000 zt; zajecia terapeutyczne — 5 985 000 z1), modut Il edukacyjny — 1 980
000 zt (edukacja dla rodzicow/opiekunéw — 1 680 000 zt; edukacja dla personelu medycznego — 300
000 zt).

W projekcie wyszczegdlniono koszty jednostkowe planowanych interwencji, ktére wynosza: ok. 7500
zt/dziecko — modut diagnostyczno-terapeutyczny, ok. 2100 zt/os zt — edukacja dla
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rodzicdw/opiekundw, ok. 300 zt/os — edukacja dla personelu medycznego. Zaznaczono, ze ,kazde
dziatanie w ramach poszczegélnych interwencji powinno zosta¢ dostosowane do indywidualnych
potrzeb uczestnika projektu, tak aby byto ono jak najbardziej skuteczne. W zwigzku z tym nie kazda
osoba bedzie musiata zosta¢ objeta catym pakietem ustug”. Nie przedstawiono jednak kosztéw
poszczegblnych interwencji, zatem nie jest mozliwe zweryfikowanie poprawnosci zatozonych
kosztow.

Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny

Przedmiotowy program jest bardzo ztozony i porusza wiele probleméw zdrowotnych. Obejmuje:
problem urodzen dzieci z wadami wrodzonymi, dzieci urodzone przedwczesnie, problem hipotrofii,
niedotlenienia okotoporodowego, makrosomii, infekcji okotoporodowych, zywienia wczesniaka,
zaburzenia rozwojowe dzieci i ich rehabilitacje.

W 2014 r. wady rozwojowe stanowity drugg przyczyne zgondw (36,2%). Nalezy dodatkowo zauwazyé,
ze ponad potowa (51%) zgondéw niemowlgt w 2014 r. byta spowodowana stanami chorobowymi
noworodkdw rozpoczynajacymi sie w okresie okotoporodowym, a 37% wadami rozwojowymi
wrodzonymi. W porodwnaniu do sytuacji obserwowanej w 2010 r. nalezy zauwazy¢ istotny spadek
liczby zgondw z powodu wad rozwojowych. Zaobserwowano takze spadek zgondw z powodu
posocznicy bakteryjnej noworodkéw — w 2010 r. zgony z tej przyczyny wystapity u 2% noworodkéw,
natomiast w 2014 r. u 1,3%. Zgony z powodu wcze$niactwa i niskiej masy urodzeniowej w 2010 r.
wystapity u 33,1% noworodkow, a w roku 2014 — 38,8%.

Ograniczenie wzrastania wewnatrzmacicznego pfodu (IUGR) dotyczy 3-10% cigz. Cechy IUGR
stwierdza sie u 20% ptodéw obumartych wewnatrzmacicznie. Umieralnos¢ okotoporodowa jest 4-8-
krotnie wyzsza u dzieci wykazujgcych cechy IUGR.

W odniesieniu do zakazen grzybiczych, najczesciej zakazenie grzybicze u noworodkéw wywotane jest
grzybami drozdzopodobnymi (Candida spp.), rzadziej powodujg je grzyby z gatunku Aspergillus oraz
Cryptococcus. Najczesciej izolowanym czynnikiem wywotujagcym 1ZG s3 Candida albicans oraz
Candida parapsylosis (razem ok. 90% przypadkoéw), rzadziej C. tropicalis, C. lusitania i C. glabrata.
Inwazyjne zakazenie grzybicze jest czesto poprzedzone kolonizacjg, ktérg stwierdza sie u 10%
noworodkéw donoszonych. Wystepuje ona szczegdlnie czesto (27-63% przypadkow) w grupie
wczesniakéw z bardzo matg urodzeniowg masg ciata, wymagajacych intensywnej terapii.

Zgodnie z wynikami badan ankietowych Panstwowej Inspekcji Sanitarnej, przeprowadzonych
na oddziatach ginekologiczno-potozniczych, blisko 10,1% ciezarnych spozywa alkohol. Picie alkoholu
W czasie cigzy rowniez sprzyja porodowi przedwczesnemu (11% vs 8% u niepijacych) i matej masie
urodzeniowej (14% vs 6% w grupie niepijgcych). Dzieci pijgcych matek miaty mniej punktéw w skali
Apgar, a wady wrodzone byty u nich az 8 razy czestsze niz u dzieci matek niepijgcych (odpowiednio:
16% i 2%).

Alternatywne Swiadczenia

Nalezy zaznaczy¢, ze w polskim systemie ochrony zdrowia funkcjonuje swiadczenie pn. dzieciecej
opieki koordynowanej (DOK; Zarzgdzenie Nr 125/2016/DS0OZ25 Prezesa NFZ z dn. 22 grudnia 2016 r.),
ktore obejmuje zintegrowang opieke neonatologiczng, wielospecjalistyczng opieke pediatryczng oraz
programy rehabilitacyjne. Jest ono skierowane do dzieci do ukonczenia 3 r.z.,, u ktérych
zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg ich zyciu,
ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu. Swiadczenia te
dedykowane sg takze noworodkom urodzonym przedwczesnie z cigzy o czasie trwania ponizej 33
tygodni, klasyfikowanym jako noworodki VLBW (ang. very low birth weight).

W ramach swiadczen gwarantowanych realizowana jest rehabilitacja lecznicza (Rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. ws. swiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji
leczniczej; Dz.U. 2013, poz. 1522) w warunkach: ambulatoryjnych, domowych, stacjonarnych,
osrodka lub oddziatu dziennego. Rehabilitacja dzieci z zaburzeniami wieku rozwojowego odbywa sie
w warunkach osrodka lub oddziatu dziennego. Interwencje takie jak indywidualne d¢wiczenia
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w wodzie, zbiorowe ¢wiczenia w basenie, metody neurofizjologiczne — Metoda NDT Bobath, terapia
zajeciowa, terapia psychologiczna lub neurologopedyczna znajdujg sie w wykazie procedur
medycznych opisujgcych $wiadczenia w rehabilitacji kardiologicznej i neurologicznej w warunkach
stacjonarnych.

Pozostate interwencje programu tj. terapia z asystg psa, hipoterapia, muzykoterapia nie zostaty
literalnie ujete w Rozporzadzeniu dot. rehabilitacji leczniczej. Nalezy natomiast zwréci¢ uwage, ze sg
to interwencje z zakresu terapii zajeciowej, ktéra widnieje jako $wiadczenie gwarantowane.
Integracja sensoryczna widnieje jako wymog dot. wyposazenia sali w sprzet do tego typu terapii,
dodatkowo terapia neurologopedyczna takze stanowi Swiadczenie gwarantowane, jednak w wykazie
nie zostato wymienione jakimi metodami jest prowadzona (w ocenianym programie majg to byc¢
metody Padovan i Castillo Morales).

Badanie EEG jest swiadczeniem gwarantowanym w ramach ambulatoryjnej opieki specjalistycznej
(AQS), a takze w ramach swiadczen w zakresie leczenia szpitalnego.

Badania w zakresie danych patogendw znajdujg sie w wykazie swiadczen z zakresu leczenia
szpitalnego (Dz.U. 2016 poz. 694), a takze w AOS (Dz.U. 2016 poz. 357).

W zakresie wykrywania fetopatii alkoholowej, w wykazie swiadczen gwarantowanych w warunkach
szpitalnych widnieje Swiadczenie wzgledu na rozpoznanie pn.: Stan ptodu i noworodka spowodowany
piciem alkoholu przez matke. Ponadto w Polsce istnieje mozliwos¢ diagnozowania dzieci i mtodziezy
z zaburzeniami z grupy FASD przy pomocy 4-cyfrowego kwestionariusza diagnostycznego — 4-Digit
Diagnostic Code uwzgledniajgcego 4 podstawowe kategorie kryteridw diagnostycznych. Natezenie
ekspresji kazdej cechy oceniane jest w 4 stopniowej skali Likerta, gdzie 1 oznacza catkowity brak cech
FAS, a 4 ,klasyczng” obecnos¢ cech FAS.

Ocena technologii medycznej

W ramach przeprowadzonego wyszukiwania odnaleziono wytyczne kliniczne nastepujacych
organizacji:

e Polskie Towarzystwo Neonatologiczne - PTN 2017,

e National Institute for Health and Care Excellence - NICE 2017, 2010a
e Instytut, Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” - CZD 2014

e Society of Critical Care Medicine - SCCM 2017

e Society of Obstetricians and Gynaecologists of Canada - SOGC 2016

e Society of Neuropediatrics, Agency for Quality in Medicine, Association of Scientific Medical
Societies - SN/AZQ/AWMF 201

e Australian Government Department of Health - AGDoH 2016,
e Australijski Konsensus Ekspercki — Watkins, 201357
e Canadian Paediatric Society - CPS 2010_2016,
e British Association of Perinatal Medicine - BAPM 2016,
e L’Associazione Italiana delle Banche del Latte Umano Donato - AIBLUD 2013
e Scottish Intercollegiate Guidelines Network -SIGN 2013
e National Science Foundation - NSF 2010,
e European Milk Bank Association - EMBA 2011
Rekomendacje dot. koordynacji opieki wielospecjalistycznej nad wczesniakiem

Tworzenie wielospecjalistycznych zespotéw specjalistycznej opieki neonatologicznej jest zalecane.
Jako koordynatoréw w zakresie opieki wskazuje sie lekarzy neonatologéw. Wsréd dodatkowych
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specjalistdw wymienia sie: lekarzy neurologéw, dietetykdw pediatrycznych, fizjoterapeutéw,
terapeutdw zajeciowych, logopeddéw, farmaceutdéw.

Ogdlna analiza stanu zdrowia wcze$niakdéw powinna by¢ oparta o doktadny wywiad z rodzicami
i analize kliniczng lekarza POZ, tj. ocene wzrastania, informacje z badania przedmiotowego, badan
laboratoryjnych (morfologia), biochemicznych (gospodarka Ca-P), obrazowych (RTG, USG, MRI),
ocene zaburzen endokrynologicznych, rozwoju psychoruchowego, badan okulistycznych
i ewentualnie laryngologicznych, kardiologicznych i logopedycznych. Istotne znaczenie ma standard
wzrastania, analizowany na podstawie wskaznikdw antropometrycznych w odniesieniu do siatek
rozwojowych wg Fentona.

Ocena rozwoju wczesniakow z ekstremalnie niskg masg ciata, w ciggu ich pierwszych dwdch lat zycia,
powinna odnosic¢ sie do wieku korygowanego. Opdznienie rozwoju psychomotorycznego moze byé
rozpoznane dopiero wtedy, kiedy nie zostat osiggniety tzw. wiek graniczny.

Monitorowanie rozwoju psychomotorycznego powinno obejmowac¢ m.in. ocene obwodu glowy,
wzroku i stuchu, prospektywng obserwacje neurologa dzieciecego, ewentualnie wigczenie do
programu wczesnej stymulacji rozwoju przy wspotpracy fizjoterapeuty i neurologopedy.

Swiadczenia w ramach wysokospecjalistycznej poradni neonatologicznej powinny  byé
przeprowadzane w szczegdlnosci w 1 r.z. wczeéniaka, przez neurologa i neonatologa wraz ze
sformutowaniem zalecen dot. rehabilitacji i stymulacji rozwoju.

Konsultacje specjalistyczne powinny sie odbywaé¢ w jednym miejscu, bez koniecznosci transportu.
Z kolei, wytyczne NICE 2010a podkreslajg, ze niemowletom potrzebujgcym specjalistycznych
Swiadczen zdrowotnych nalezy zapewnic¢ bezpieczny transport do i od specjalisty w zakresie opieki
neonatologiczne;.

Rekomendacje dot. opieki nad dziecmi przedwczesnie urodzonymi, z wadami rozwojowymi, po
wypisie ze szpitala

W wytycznych NICE wskazuje sie, ze nalezy stworzy¢ plan skoordynowanej opieki zdrowotnej
i socjalnej niemowletom ws$rdd ktérych s$wiadczone s ustugi wysokospecjalistycznej opieki
neonatologicznej. Plan ten powinien zosta¢ skonsultowany z rodzicami/opiekunami dziecka przy jego
wypisie.

Kontynuacja opieki nad noworodkiem o matej masie urodzeniowe] jest obowigzkiem lekarza POZ.
Dzieci te powinny podlega¢ ciggtej kontroli pod wzgledem pomiardéw antropometrycznych,
kontynuacji stosownej polityki zywieniowej (PTN 2017). Dodatkowo nalezy informowad rodzicéw, ze
W razie wystgpienia obaw co do stanu zdrowia/rozwoju dziecka mogg skontaktowacd sie ze swoim
lekarzem rodzinnym/pielegniarkg srodowiskowg (NICE 2017).

Pracownicy ochrony zdrowia zapewniajacy opieke poporodowg i wsparcie wczesniakom powinni
posiada¢ umiejetnosci i wiedze pozwalajaca rozpoznawac i radzi¢ sobie z problemami u tych dzieci
(np. poradnictwo zywieniowe).

Za zasadne uznaje sie tworzenie punktow kontaktowych dla rodzicow/opiekunéw w ramach
skoordynowanej opieki neonatologicznej celem utrzymania prawidtowej opieki po wypisie
wczesniaka ze szpitala. Wsrod form realizacji ww. punktow wskazuje sie mozliwos¢ spotkania twarzg
w twarz, telefoniczne linie pomocy, wiadomosci tekstowe, e-maile.

Rekomendacje dot. edukacji rodzicow i wsparcia psychologicznego (rodzicéw i dzieci urodzonych
przedwczesnie/ z wadami rozwojowymi/ z niepetnosprawnosciami i chorobami wieku rozwojowego)

Edukacja rodzicow/opiekunéw dzieci urodzonych przedwczesnie/ z wadami rozwojowymi/
z niepetnosprawnosciami i chorobami wieku rozwojowego celem zwiekszenia swiadomosci i poprawy
opieki nad ww. dzie¢mi, jest szczegdlnie zalecana.

Jak wskazuje PTN 2017, dziatania edukacyjne te powinny pomagaé rodzicom wczesniakdw
w zdobyciu wiedzy na temat etapdw rozwoju, prawidtowej pielegnacji, metod fizykoterapii
i stymulacji wczesniakow, wptywaé na poprawe relacji rodzic-niemowle, a takze uwrazliwia¢ rodzicow

10/13



Opinia Prezesa AOTMIT nr 101/2019 z dnia 2 sierpnia 2019 r.

na potrzeby wczesniakdw. PTN 2017 i SCCM 2017 rekomendujg programy edukacyjne dla rodzicow
wczesniakéw tatwe do zaimplementowania na oddziatach intensywnej terapii noworodka, oddziatu
patologii noworodka w osrodkach neonatologicznych o Il i lll poziomie referencji. Zaleca réwniez
prowadzenie Szkét Rodzicow Wczesniaka we wszystkich osrodkach o Ill stopniu referencji i mozliwie
najwiekszej liczbie osrodkdw o Il stopniu referenc;ji.

NICE 2017 wskazuje, ze informacje przekazywane rodzicom/opiekunom wczesniakdw powinny byé
spojne i odpowiednio dostosowane do populacji docelowej (jak np. poziomu wyksztatcenia,
przekonan kulturowych).

Nalezy takze oferowaé wsparcie psychologiczne rodzicom/opiekunom i wczesniakom, o ile jest to
potrzebne. Opieka psychologiczna (szpitalna i pozaszpitalna) powinna mie¢ zindywidualizowang,
zorientowang na rodzine i ukierunkowang na wspieranie rozwoju dziecka forme. Powinna ona mie¢
charakter dtugofalowy, znacznie wykraczajacy poza pierwsze lata zycia, powinna opieraé sie na
wspodtpracy psychologa/éw z zespotem innych specjalistéw.

SSCM wskazuje, ze w przypadku rodzicéw/opiekundéw wczesniakdw przebywajgcych na oddziatach
intensywnej terapii rekomenduje sie mozliwos¢ uczestnictwa w tzw. obchodzie interdyscyplinarnego
zespotu lekarskiego konsultujgcego dany przypadek medyczny oraz edukacje zdrowotng celem
poprawy komunikacji lekarz-pacjent, zwiekszenia zaangazowania i satysfakcji rodziny ze $wiadczonej
opieki. Interwencja psychologiczna oparta o wielowymiarowa terapie poznawczo-behawioralng
matek dzieci przedwczes$nie urodzonych powinna zostaé wigczona do postepowania na oddziatach
intensywne;j terapii neonatologicznej celem poprawy wynikdw wsréd danej populacji.

Rekomendacje dot. badan diagnostycznych w kierunku wystepowania patogendw u noworodkow
oraz badar obrazowych

U wiekszosci dzieci z toksoplazmozg wrodzong konieczna jest kompleksowa ocena stanu klinicznego
w kazdym przypadku podejrzenia zarazenia u ciezarnej, ptodu i noworodka, a podstawg rozpoznania
w okresie pourodzeniowym sg badania serologiczne. Celem ostatecznego rozpoznania wymagane
jest potwierdzenie utrzymywania sie dodatniego poziomu swoistych przeciwciat IgG >1r.z. dziecka.
Ww. badania powinny by¢ przeprowadzone w doswiadczonym, referencyjnym laboratorium, celem
unikniecia bteddw diagnostycznych, interpretacyjnych oraz leczniczych.

W zakazeniach wirusem cytomegalii u ciezarnych, najlepszg metodg diagnostyczng jest uchwycenie
serokonwersji swoistych przeciwciat IgG (ale sg rzadko wykonywane). U noworodka rozpoznanie
wrodzonego zakazenia CMV w ciggu pierwszych 2 tygodni mozna ustali¢ na podstawie dodatniego
wyniku badania posiewu z moczu. Wykonanie badania technikg PCR zaleca sie w celu ostatecznego
potwierdzenia uzasadnionego podejrzenia wrodzonego zakazenia CMV, wykrytego tradycyjna
hodowlg wirusa izolowanego ze sliny lub moczu.

Szczegblny problem wsréd noworodkéw z bardzo matg masg urodzeniowg, wymagajacych
intensywnej terapii, stanowi inwazyjne zakazenie grzybicze (IZG). W diagnostyce IZG, zgodnie ze
standardami postepowania, stosowane jest wykonanie posiewu z krwi lub ptynu modzgowo-
rdzeniowego, metod serologicznych (np. test ELISA) czy metod molekularnych (PCR, sondy
genetyczne). Badania wykonywane ze stolca czy réznego rodzaju wymazéw sg kontrowersyjne i ich
wykonanie nie jest zalecane.

Badanie EEG w populacji noworodkéw wykonywane jest we wskazaniach w zakresie diagnostyki
zaburzen napadowych, monitorowania drgawek subklinicznych, oceny podstawowej czynnosci
bioelektrycznej w celu uzyskania dodatkowych danych dla ustalenia rokowania.

EEG mozna rozwazyé w przypadku ostrej encefalopatii noworodkowej, ryzyka ostrego uszkodzenia
mozgu, infekcji OUN, krwawienia wewnatrzczaszkowego z klinicznymi objawami encefalopatii,
okotoporodowego udaru niedokrwiennego, zakrzepicy zatok zylnych mézgu, klinicznego podejrzenia
nabytego uszkodzenia mdzgu, wrodzonych btedéw metabolicznych, i genetycznych lub objawowych
schorzen z zajeciem OUN.

Rekomendacje dot. diagnozowania alkoholowego zespotu ptodowego (FAS, FASD)

11/13



Opinia Prezesa AOTMIT nr 101/2019 z dnia 2 sierpnia 2019 r.

Rozpoznanie FASD wymaga udziatu wielodyscyplinarnego zespotu i powigzane jest ze ztozong oceng
fizyczng i neurorozwojowa (SOGC 2016, Australijski Konsensus Ekspercki Watkins 2013):

o dla 0sdb ponizej 18 m.z. - pediatra/ inny lekarza, specjalista ds. rozwoju dziecka (np. foniatra,
logopeda, fizjoterapeuta, terapeuta zajeciowy, psycholog kliniczny),

e dla 0s6b od 18 m.z. do 5 r.z. - pediatra/inny lekarz, terapeuta zajeciowy, foniatra/logopeda,
psycholog.

Postawienie diagnozy ma kluczowe znaczenie dla poprawy wynikéw leczenia dotknietych FASD osdb
iich rodzin. Istotne jest wdrozenie informowania/poradnictwa przed cigzg celem prewencji
przysztych przypadkéw FASD.

Jak wskazuje SOGC kazda kobieta w cigzy/po porodzie powinna by¢ poddana skryningowi w kierunku
obecnosci alkoholu przy pomocy wystandaryzowanych narzedzi pomiaru przez wykwalifikowanych
Swiadczeniodawcdw w danym zakresie. Dalsza diagnostyka powinna byé skierowana do oséb
z podejrzeniem ekspozycji na alkohol lub dowodami wskazujgcymi na FASD. Australijski Konsensus
Ekspercki wskazuje natomiast, ze skryning populacyjny w kierunku FASD nie jest zalecany, gdyz nie
ma skutecznego narzedzia w ww. zakresie.

Diagnostyka alkoholowego zespotu ptodowego obejmuje wywiad spoteczny i medyczny oraz badanie
fizykalne weryfikujgce kluczowe kryteria diagnostyczne w kierunku FASD. W3réd najwazniejszych
kryteriéw diagnostycznych FASD wymienia sie dysmorfie twarzy, tj. jednoczesne wystepowanie cech
takich jak: skrécona szpara powiekowa (ponizej 3 percentyla), brak lub sptycona rynienka podnosowa
oraz cienka gérna warga.

Jesli nie odnotowuje sie wystgpienia trzech kluczowych dysmorfii twarzy, konieczne jest
zweryfikowanie pozostatych kryteriow diagnostycznych, tj. ekspozycji na alkohol w okresie
prenatalnym, nieprawidtowosci w zakresie OUN (3 lub wiecej objawy neurologiczne), opdznienie
W rozwoju.

Wytyczne niemieckie (SN/AZQ/AWMF 2013) wskazuja natomiast, ze rozpoznanie FAS powinno
opierac sie na spetnieniu kryteriéw pochodzacych ze wszystkich kategorii z zakresu nieprawidtowosci:
wzrastania, cech twarzy, OUN, potwierdzonej/niepotwierdzonej ekspozycji na alkohol w okresie
prenatalnym.

Rekomendacje dot. bankéw mleka

Banki mleka nalezy przyja¢ jako optacalne zrédto w zakresie odzywiania sie noworodkéw poddanych
hospitalizacji. Jednak niezbedne s3g dalsze badania w kierunku skutecznosci, opfacalnosci i wskazan do
stosowania i dostarczania mleka kobiecego przez dawcéw.

EMBA 2011 zaleca by mleko kobiece dla dzieci matek, ktére nie mogg karmi¢ witasnym pokarmem,
pochodzito z bankéw mleka kobiecego, ktdore s3 dostosowane do wytycznych dot. jakosci wyboru
dawcéw danego mleka, jego stosowania i przetwarzania.

Zaleca sie edukacje rodzicow w zakresie korzysci ptyngcych z karmienia dzieci mlekiem kobiecym/
pasteryzowanym mlekiem dawcy.

Wytyczne wtoskie wskazujg na zasadnosé promowania wykorzystania mleka kobiecego w osrodkach
noworodkowych (a w szczegdlnosci NICU), tworzenia nowych bankéw w szczegdlnosci w obszarach
deficytowych (tj. tam gdzie zgtaszane jest istotne zapotrzebowanie na funkcjonowanie danej
jednostki), promowania szkoled i badan naukowych zwigzanych z mlekiem kobiecym i jego
zastosowaniem w ramach opieki okotoporodowej. Sygnalizujg jednak, ze procedury przetwarzania
»bankowanego” mleka powinny by¢ zgodne z zasadami HACCP.

Rekomendacje dot. rehabilitacji dzieci

Wytyczne podkreslaja, ze plan rehabilitacji powinien by¢ dostosowany do potrzeb wynikajgcych ze
stanu chorego, zakresu potrzebnej pomocy fizjoterapeutycznej, kompleksowosci, wczesnosci
i ciggtosci procesu rehabilitacji.
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Nawet w obrebie jednej jednostki chorobowej, potrzeby rehabilitacyjne pacjentéw rdzinig sie
znacznie, dlatego terapia rehabilitacyjne powinna by¢ zindywidualizowana i prowadzona w oparciu
o indywidualny plan interwencji, okreslajgcy cele, typ, czestotliwos¢ i intensywnos¢ dziatan,
odpowiednich dla szczegdlnych potrzeb oraz mozliwosci chorych.

Mimo ograniczonych dowoddéw dotyczgcych skutecznosci zastosowania wczesnej interwencji
u niemowlat z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych (gtdwnie wczesniaki), jej stosowanie jest
powszechnie zalecane i praktykowane.

Zaleca sie, aby pacjenci otrzymywali tyle Swiadczen terapeutycznych ile ,potrzebujg” i sg w stanie
tolerowaé, aby przystosowaé, odzyskaé i/lub wrdci¢é do optymalnego osiggniecia niezaleznosci
funkcjonowania.

W celu uzyskania optymalnych wynikéw, zwiekszona intensywnos$¢ rehabilitacji w potgczeniu ze
wczesng interwencjg, powinna by¢ dostarczona przez interdyscyplinarny zespét specjalistow.

Podkresla sie znaczenie angazowania w proces rehabilitacji oraz objecie dziataniami edukacyjnymi
rodziny i opiekundw rehabilitowanego.

Biorgc pod uwage powyisze argumenty, opiniuje, jak na wstepie.

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ust. 1 i 3 ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych (Dz. U. z 2015 r., poz. 581), z uwzglednieniem raportu: OT.441.75.2017 ,Zdrowe dziecko — zdrowa rodzina”
Program wyréwnywania szans rozwojowych dzieci od 0 do 2 lat zagrozonych niepetnosprawnoscia w wojewddztwie
kujawsko-pomorskim poprzez kompleksowag wspdtprace z dzieckiem, jego rodzing oraz personelem medycznym”
realizowany przez: Wojewddztwo kujawsko-pomorskie, Warszawa, lipiec 2017 oraz Aneksu ,Programy z zakresu
kompleksowej terapii i rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy — wspdlne podstawy oceny” oraz Opinii Rady
Przejrzystosci nr 228/2019 z dnia 30 lipca 2019 roku o projekcie programu ,«Zdrowe dziecko — zdrowa rodzina» Program
wyréwnywania szans rozwojowych dzieci od 0 do 2 lat zagrozonych niepetnosprawnoscia w wojewddztwie kujawsko-
pomorskim poprzez kompleksowga wspétprace z dzieckiem, jego rodzing oraz personelem medycznym”
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