Opinia Prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
nr 11/2025 z dnia 20 lutego 2025 r.
o projekcie programu polityki zdrowotnej
»,Program polityki zdrowotnej wczesnej diagnostyki zaburzen
neurorozwojowych w populacji dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy
zastepczej w wojewodztwie lubuskim”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci pozytywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,Program polityki zdrowotnej wczesnej diagnostyki zaburzen neurorozwojowych
w populacji dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy zastepczej w wojewddztwie lubuskim”,
pod warunkiem uwzglednienia ponizszych uwag.

Uzasadnienie

Przedstawiony projekt programu polityki zdrowotnej odnosi sie do istotnego problemu
zdrowotnego, jakim sg zaburzenia neurorozwojowe u dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy
zastepczej. Autyzm stanowi problem spoteczny i zdrowotny. Objawy autyzmu u dorastajgcego
dziecka wymagaja szczegdlnej uwagi, a terapia ma na celu utatwienie funkcjonowania w
codziennym zyciu.

Oceniany program dzieki swoim zatozeniom moze stanowi¢ wsparcie w zabezpieczeniu
zdrowia populacji i stanowi wartos¢ dodang do obecnie funkcjonujgcych $wiadczen
gwarantowanych.

Nalezy zauwazy¢, ze podobny program byt oceniany przez Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji i uzyskat opinie negatywng (75/2024). Zgtoszone wdwczas uwagi
zostaty czesciowo uwzglednione w obecnie ocenianym projekcie programu.

W celu zapewnienia realizacji programu o mozliwie najwyzszej jakosSci nalezy uwzglednié
uwagi przedstawione w dalszej czesci niniejszej opinii, a w szczegdlnosci dotyczace celu
gtobwnego, celow szczegdtowych, miernikdw efektywnosci, kryteriow kwalifikacji
do programu, testow wiedzy zaplanowanych w programie oraz wymagan wzgledem
personelu.

Jednoczesnie nalezy mie¢ na uwadze, aby $wiadczenia udzielane w ramach programu nie
powielaty u danego pacjenta swiadczen finansowanych w ramach Narodowego Funduszu
Zdrowia, co zostato uwzglednione w projekcie programu w ramach kryteriéw kwalifikacji.

Ponadto ze wzgledu na charakter choroby, powinno sie dotozyé wszelkich staran, aby
informacje m.in. o kwalifikacji oraz udziale w konsultacjach specjalistycznych byty traktowane
z nalezytg ostroznoscig i poufnoscia. Powyzsze ma na celu zmniejszenie ryzyka stygmatyzacji
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czy odrzucenia przez grupe rowiesnikow. Uczestnicy programu powinni czu¢ sie swobodnie
i bezpiecznie, aby mdc w petni zaangazowad sie w terapie i odnies¢ ptynace z niej korzysci.

Przedmiot opinii

Przedmiotem oceny jest projekt programu polityki zdrowotnej w zakresie diagnostyki zaburzen
neurorozwojowych ws$rdéd dzieci w pieczy zastepczej z wojewddztwa lubuskiego. Program
ma by¢ realizowany w latach 2025-2027. Koszt catkowity realizacji programu wynosi 4 412 144 zi,

Opinia Prezesa Agencji zostata przygotowana w oparciu o ocene technologii medycznej proponowane;j
w ramach programu polityki zdrowotnej zgodnie z kryteriami zawartymi w art. 31a ust. 1 i art. 48 ust.
4 ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2024 r.
poz. 146, z pdin. zm.) wraz z oceng zatozen projektu programu polityki zdrowotnej, ktére wspierajg
efektywnosc kliniczng i kosztowa technologii medycznej planowanej w programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotnej

Znaczenie problemu zdrowotnego

Oceniany projekt odnosi sie do istotnego problemu zdrowotnego jakim sg zaburzenia
neurorozwojowe, w tym zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD, ang. autism spectrum disorders),
czy spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD, ang. fetal alcohol spectrum disorders).

W tresci projektu przedstawiono Swiatowe, ogdlnopolskie oraz regionalne dane epidemiologiczne
korespondujgce z wybranym problemem zdrowotnym.

Odniesiono sie do Mapy Potrzeb Zdrowotnych na lata 2022-2026 wskazujac, ze: ,w 2022 roku 6 267
dzieci w wieku 0-12 lat zostato objete opiekqg psychiatryczng i leczeniem uzaleznien, w tym 1 362
korzystato z pomocy specjalistow w placowkach dla dorostych”.

Zgodnie z informacjami zawartymi w MPZ wsrdd rekomendowanych kierunkéw dziatan
dla wojewddztwa lubuskiego wskazano m.in. ,poprawe jakosci i dostepnosci do ustug z zakresu
leczenia psychiatrycznego dla dzieci i miodziezy poprzez realizacje wytycznych zawartych
w Narodowym Programie Ochrony Zdrowia Psychicznego oraz standarddw opieki psychiatrycznej
dla dzieci i mfodzieZzy w ramach trzech poziomow referencyjnych”.

Cele i efekty programu

Celem gtéwnym programu jest ,uzyskanie poprawy stanu zdrowia u co najmniej 40% dzieci w wieku
0- 7 lat przebywajgcych w pieczy zastepczej, u ktorych przeprowadzono kompleksowq diagnostyke
zaburzen neurorozwojowych w okresie realizacji programu w wojewddztwie lubuskim”. Cel gtdéwny
powinien by¢ wyraznie zdefiniowany i precyzyjnie (w odniesieniu do planowanego czasu) wytyczony,
a jego osiggniecie powinno stanowi¢ potwierdzenie skutecznosci zaplanowanych dziatani. Cel gtéwny
programu zostat sformutowany w sposdb zbyt ogdlny, co utrudnia prawidtowy dobdr miernikéw
efektywnosci. Nalezy podkresli¢, ze poprawa stanu zdrowia moze nastgpi¢ w wyniku wielu innych
czynnikow. W zwigzku z powyzszym okreslenie skutecznosci dziatan podjetych w programie moze przy
tak sformutowanym celu by¢ zaburzone innymi, realizowanymi poza PPZ dziataniami prozdrowotnymi.
Nalezy rdéwniez wskaza¢, ze samo przeprowadzenie diagnostyki w kierunku zaburzen
neurorozwojowych nie jest réwnoznaczne z uzyskaniem efektu zdrowotnego. Z uwagi na zaplanowane
interwencje, w projekcie powinien zosta¢ zaplanowany cel odnoszacy sie do poprawy lub utrzymania
na tym samym poziomie funkcjonowania w S$rodowisku domowym dzieci z zaburzeniami
neurorozwojowymi uczestniczgcych w programie. Badania diagnostyczne powinny by¢ ukierunkowane
na weryfikacje podstawowych objawéw ASD, w tym dot. wiezi spotecznych czy powtarzalnosci
nietypowych zachowan. Zaleca sie stosowanie wystandaryzowanych narzedzi, tj.: ABC (ang. Autism
Behavior Checklist), CARS (ang. Childhood Autism Rating Scale), ASQ (ang. Autism Screening
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Questionnaire), CAST (ang. Childhood Autism Screening Test), ASDI (ang. Asperger Syndrome
Diagnostic Interview), DISCO (ang. Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders).

W tresci projektu programu zaproponowano 4 cele szczegétowe:

(1) ,zwiekszenie o co najmniej 60% liczby zdiagnozowanych dzieci w wieku od 0-7 lat,
przebywajgcych w pieczy zastepczej na terenie wojewddztwa lubuskiego, objetych
Programem, u ktdrych wdrozono interwencje kompleksowej diagnozy zaburzen
neurorozwojowych”,

(2) ,,zwiekszenie o co najmniej 40% liczby zdiagnozowanych dzieci w wieku od 0-7 lat,
przebywajgcych w pieczy zastepczej na terenie wojewddztwa lubuskiego objetych Programem,
dla ktorych opracowano zindywidualizowane sciezki dalszego postepowania/leczenia
w ramach NFZ”,

(3) ,uzyskanie poprawy stanu zdrowia dzieci w wieku od 0-7 lat przebywajgcych w pieczy
zastepczej na terenie wojewddztwa lubuskiego poprzez postawienie poprawnej diagnozy
wsrod co najmniej 40% uczestnikow Programu”,

(4) ,uzyskanie wysokiego poziomu wiedzy (min. 60% poprawnych odpowiedzi) w zakresie
rozpoznania potrzeb dziecka wynikajgcych z diagnozy wsréd co najmniej 40% opiekundw
prawnych dzieci uczestniczqgcych w Programie”.

Cele szczegétowe powinny odnosi¢ sie do skutkdw zastosowania interwencji, stanowic¢ uzupetnienie
celu gtdwnego, zas ich osiggniecie powinno by¢ elementem warunkujgcym osiggniecie celu gtéwnego.
Podobnie jak cel gtéwny, powinny by¢ mierzalne i mozliwe do osiggniecia w okresie realizacji programu
polityki zdrowotnej. Kazdy z celdw powinien zawiera¢ wartos¢ docelowg, do osiaggniecia ktdrej dazy
realizacja programu, a w tresci projektu powinno znalez¢ sie uzasadnienie dla przyjetych wartosci.

Cel szczegétowy nr 1 dotyczy zwiekszenia liczby dzieci z populacji docelowej, u ktérych
przeprowadzono kompleksowg diagnostyke w kierunku zaburzed neurorozwojowych, po czesci
stanowi powielenie celu gtéwnego oraz nie odnosi sie do uzyskania efektu zdrowotnego. Cel
szczegdtowy nr 3 odnoszacy sie do uzyskania poprawy stanu zdrowia dzieci poprzez postawienie
poprawnej diagnozy, wydaje sie by¢ niemozliwy do realizacji w ramach programu, gdyz projekt nie
zaktada ponownej oceny stanu zdrowia uczestnikdw po wdrozeniu interwencji w ramach NFZ, w celu
ustalenia uzyskania poprawy, a co za tym idzie, weryfikacji poprawnosci postawionej diagnozy. Cele
szczegdtowe nr 2 i 4 wydajg sie by¢ mozliwe do realizacji w ramach zaplanowanych w projekcie
interwencji. Ponadto, w celu szczegétowym nr 4 zdefiniowany zostat wysoki poziom wiedzy, jako
minimum 60% poprawnych odpowiedzi. Nalezy podkresli¢, ze prawidtowo zaplanowana akcja
edukacyjna powinna zakonczy¢ sie wzrostem lub utrzymaniem wysokiego poziomu wiedzy
u wszystkich oséb uczestniczgcych w dziataniach edukacyjnych oraz pomiar tego wzrostu za pomocg
pre- i post-testow, co réwniez zaplanowano w projekcie. Wzory ww. pre- i post-testéw zostaty
dotgczone do projektu, jednak zostaty one przygotowane w sposdb nieprawidtowy. Sposéb, w jaki
sformutowano pytania i odpowiedzi nie pozwoli na poprawng weryfikacje poziomu wiedzy
uczestnikéw. Pytania majg charakter deklaratywny i odnoszg sie wytgcznie do ogdlnego zdania
opiekundw na temat posiadania wiedzy z danego zakresu. Ponadto nalezy zaznaczy¢, ze wskazano
uzasadnienie dla podanych wartosci docelowych.

Majac na wzgledzie powyzsze, element dotyczacy celu gtéwnego oraz celéow szczegdétowych wymaga
uzupetnienia i doprecyzowania.

W tresci projektu programu zaproponowano nastepujgce mierniki efektywnosci:

(1) ,odsetek dzieci w wieku od 0-7 lat, przebywajgcych w pieczy zastepczej na terenie
wojewddztwa lubuskiego objetych Programem, u ktérych wdrozono interwencje kompleksowej
diagnozy zaburzen neurorozwojowych, wynik wyrazony w %”,
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(2) ,odsetek dzieci w wieku od 0-7 lat, przebywajgcych w pieczy zastepczej dla ktérych w ramach
Programu opracowano zindywidualizowane Sciezki dalszego postepowania/leczenia w ramach
NFZ, wynik wyrazony w %”,

(3) ,iloraz liczby dzieci w wieku od 0-7 lat, przebywajgcych w pieczy zastepczej na terenie
wojewddztwa lubuskiego objetych Programem, u ktdrych nastgpita poprawa poprzez
postawienie poprawnej diagnozy i liczby dzieci uczestniczgcych w programie (wartosc¢
docelowa min. 40%)”,

(4) , odsetek opiekundw prawnych dzieci uczestniczgcych w Programie, u ktorych w post tescie
odnotowano wzrost poziomu wiedzy (min 60% poprawnych odpowiedzi), wzgledem wszystkich
0s0b, ktdre wypetnity pre-test, wynik wyrazony w %”.

Mierniki efektywnosci powinny umozliwiaé obiektywng i precyzyjng ocene stopnia realizacji
wyznaczonych celéw oraz powinny by¢ istotnym odzwierciedleniem zdarzen lub faktow wystepujacych
w danym programie, wyrazonych w odpowiednich jednostkach miary. Mierniki musza dotyczy¢
rezultatow, nie zas podjetych dziatan.

Miernik nr 2 odnosi sie do celu szczegétowego nr 2, jednak nie jest z nim do korica spéjny. W celu
zatozono bowiem zwiekszenie odsetka juz zdiagnozowanych dzieci z populacji docelowej, u ktérych
opracowano zindywidualizowane $ciezki dalszego postepowania/leczenia w ramach NFZ, natomiast
w mierniku zatozono pomiar odsetka dla catej populacji docelowej programu. Miernik nr 4 odnosi sie
do celu szczegdtowego nr 4, jednak jak wspomniano powyzej, narzedzie jakie zaplanowano do pomiaru
poziomu wiedzy uczestnikdw nie zostato przygotowane w sposéb prawidtowy. Wskaznik nr 1 nie
spetnia funkcji miernika efektywnosci, ale moze zosta¢ wykorzystany podczas monitorowania.
Wskaznik nr 3 nie odnosi sie do celéw programu, natomiast moze zosta¢ wykorzystany podczas
ewaluacji. Dodatkowo w odniesieniu do wskaznika nr 3 nalezy zauwazy¢, ze w projekcie nie
sprecyzowano w jaki sposdb miataby zosta¢ zmierzona , poprawa poprzez postawienie poprawnej
diagnozy”. W zwigzku z powyzszym zapisy dotyczace miernikéw nalezy skorygowac.

Populacja docelowa

Dziatania realizowane w ramach programu skierowane bedga do dzieci w wieku od 0 do 7 r.z., objetych
pieczg zastepczg (zaréwno instytucjonalng jak i rodzinng) i mieszkajacych na terenie wojewddztwa
lubuskiego oraz do ich opiekunéw prawnych (rodzice zastepczy i adopcyjni oraz opiekunowie z pieczy
instytucjonalnej — w zakresie dziatan edukacyjnych).

W programie interwencjg zostanie objetych minimum 848 dzieci w 3-letnim okresie jego realizacji.
Liczebnos$¢ populacji zostata oszacowana na podstawie danych Regionalnego Osrodka Polityki
Spotecznej w Zielonej Goérze. Ponadto odniesiono sie do liczby opiekundw, ktérzy zostang objeci
dziataniami edukacyjnymi. Przytoczono dane Gtéwnego Urzedu Statystycznego z 2018 r., zgodnie
z ktérymi ,role rodziny zastepczej w 45% przypadkow petnity osoby samotne, co stanowi blisko potowe
wszystkich rodzin zastepczych”. Ostatecznie liczbe opiekundw prawnych, ktérzy wezmg udziat
W programie oszacowano na minimum 848 osdb.

W projekcie przedstawiono kryteria wigczenia i wytgczenia. Nie odniesiono sie jednak do sposobow
weryfikacji ww. kryteriéw, z wytgczeniem kryterium miejsca zamieszkania. Majac na uwadze powyzsze,
kwestia ta wymaga doprecyzowania.

Interwencja

W ramach programu planowane jest przeprowadzenie szesciu etapéw.
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| etap — Akcja informacyjna

Zgodnie z trescig projektu, program obejmowa¢ ma przeprowadzenie akcji informacyjnej
za posrednictwem lokalnych mediéw, poprzez umieszczenie informacji w placéwkach realizujacych
program oraz placdwkach zwigzanych z pieczg zastepczg (w tym Powiatowych Centrach Pomocy
Rodzinie), a takze poprzez kolportaz materiatéw informacyjnych w formie plakatow i ulotek.

Il etap — Kwalifikacja do programu

Zgodnie z trescig projektu, kwalifikacje dzieci do programu przeprowadzac¢ bedzie , koordynator Il i Ill
etapu”. W projekcie nie przedstawiono szczegétowych informacji w zakresie kompetencji ww.
koordynatora.

W ramach kwalifikacji dzieci do udziatu w programie, koordynator wypetniaé bedzie , Karte udziatu
dziecka w Programie/kwestionariusz rekrutacyjny” w ktorej oprdocz danych osobowych zapisane
zostang réwniez szczegétowe i mozliwe do pozyskania dane w zakresie: przebiegu cigzy oraz porodu
(oile bedg dostepne), biologicznej rodziny dziecka (w tym informacje o rodzicach i rodzenstwie dziecka
w kontekscie ich chordb, zaburzen oraz wykluczenia spotecznego, kontaktu z dzieckiem itp.),
posiadanej przez opiekuna dotychczasowej dokumentacji medycznej dziecka, udokumentowanego
przebiegu leczenia oraz posiadanych wynikdw badann. Na tym etapie rodzice/opiekunowie prawni
wypetniaé beda rowniez deklaracje udziatu w programie, a takze test wiedzy (pre-test).

Il etap — Konsultacje psychologiczno - pedagogiczny

W Il etapie zaplanowano:

konsultacje psychologiczne (diagnostyka w kierunku czynnikéw ryzyka wad neurorozwojowych),

konsultacje z terapeutgy terapii sensorycznej (diagnostyka zaburzen sensorycznych),
konsultacje neurologopedyczne (diagnoza neurologopedyczna),
— konsylium podsumowujace Ill etap (z udziatem trzech ww. specjalistéw).

Podczas konsultacji psychologicznych zostang wykorzystane narzedzia diagnostyczne (z wyjatkiem
MFDR), ktéore sg wydawane przez Pracownie Testow Psychologicznych Polskiego Towarzystwa
Psychologicznego lub Pracownie Testéw Psychologicznych i Pedagogicznych.

W ramach konsultacji przeprowadzona zostanie szczegdtowa diagnostyka zaburzen sensorycznych
w zakresie kluczowych aspektéw integracji sensorycznej. Wskazano réwniez metody diagnostyczne
mozliwe do zastosowania podczas konsultacji w zakresie terapii sensorycznej oraz rodzaje testdw i skal,
ktére pomagajg zmierzyé i ocenié funkcjonowanie integracji sensorycznej pacjenta.

Konsultacje neurologopedyczne obejmowac beda badania sprawnosci aparatu artykulacyjnego oraz
przebiegu funkcji fizjologicznych w jego obrebie.

Na zakonczenie lll etapu przeprowadzone zostanie konsylium podsumowujgce, w ramach ktdrego
specjalisci zdecydujg o kwalifikacji uczestnika do diagnostyki specjalistycznej (w ramach kolejnego
etapu programu) lub o braku koniecznosci kierowania dziecka do dalszej diagnozy i zakoriczeniu jego
uczestnictwa w programie.

IV etap — Konsultacje medyczne

W ramach IV etapu zaplanowano:

— konsultacje psychiatryczng wstepng oraz konsultacje psychiatryczng podsumowujgcg wyniki
badan,

— konsultacje neurologiczng,

— konsultacje neuropsychologiczng,
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— konsultacje opcjonalne (dietetyczng i fizjoterapeutyczng).

W projekcie zaznaczono, ze za nadzér nad realizacjg IV etapu odpowiadac bedzie ,,opiekun medyczny
programu” bedacy lekarzem psychiatrg dzieci i mtodziezy (ze specjalizacjg lub w trakcie specjalizacji).
Dodatkowo, do zadan opiekuna naleze¢ bedzie prowadzenie dokumentacji medycznej, wspétpraca
ze specjalistami z lll i IV etapu programu w zakresie opracowania zindywidualizowanej sciezki
postepowania, a takze kierowanie dziecka na opcjonalne konsultacje z dietetykiem lub fizjoterapeuta.

Pierwszg interwencjg w ramach IV etapu programu bedg konsultacje z lekarzem psychiatrg dzieci
i mtodziezy. Wstepna konsultacja psychiatryczna bedzie miata na celu diagnoze zaburzenia
psychicznego/neurorozwojowego w oparciu o obowigzujace klasyfikacje medyczne. Podobnie jak
w przypadku poprzednich konsultacji, przedstawiono mozliwe do zastosowania metody
diagnostyczne. W projekcie wskazano réwniez, ze w ramach konsultacji lekarz psychiatra bedzie mégt
zleci¢ wykonanie badan laboratoryjnych. Nastepnie zaplanowano realizacje drugiej konsultacji
specjalistycznej (podsumowujacej), majacej na celu analize zbiorczg wynikdw badan laboratoryjnych
oraz uzyskanych danych klinicznych dziecka.

Kolejng interwencjg zaplanowang w ramach etapu IV jest konsultacja neurologiczna, w ramach ktérej
przeprowadzona zostanie ocena czynnosci nerwéw obwodowych oraz osrodkowych nerwoéw
czaszkowych oraz badanie objawéw swiadczacych o uszkodzeniu moézdzku i uktadu pozapiramidowego
modzgu. Wsréd metod diagnostycznych mozliwych do zastosowania w ramach konsultacji
neurologicznej wskazano: badania behawioralne, fizykalne i neurologiczne oraz diagnostyke réznicowg
w kierunku innych zaburzen rozwojowych. Ponadto, zgodnie z trescig projektu, lekarz bedzie mégt
zleci¢ dodatkowe badania pomocnicze w zakresie diagnostyki osrodkowego uktadu nerwowego —
elektroencefalografie (EEG) i/lub USG przezciemigczkowe. W projekcie zaznaczono, ze w przypadku
zlecenia badan opcjonalnych, przeprowadzona zostanie druga konsultacja neurologiczna, podczas
ktdrej uzyskane wyniki zostang poddane szczegétowej analizie.

Zgodnie z trescig projektu, celem kolejnej interwencji — konsultacji neuropsychologicznej bedzie
,uzyskanie standaryzowanych wynikéw”. Wskazano, ze konsultacja obejmowa¢ bedzie badanie funkcji
poznawczych, jezykowych oraz czuciowych dziecka, w odniesieniu do konkretnych obszaréw
osrodkowego uktadu nerwowego, co pozwoli na obiektywne okreslenie wielkosci i jakosci deficytu
w funkcjonowaniu mdzgu dziecka, jak rGwniez wstepne zasugerowanie rozpoznania.

W projekcie zaplanowano réwniez mozliwos¢ zlecenia przez opiekuna medycznego programu dwdch
konsultacji dodatkowych (opcjonalnych) — dietetycznej i fizjoterapeutycznej. Przedstawiono réwniez
wskazania kwalifikacyjne dla obu ww. konsultacji. W odniesieniu do konsultacji dietetycznej
whioskodawca wskazat, ze jej celem bedzie ocena wptywu spozywanych pokarmdéw na zaburzenia
neurorozwojowe dziecka oraz wydanie rekomendacji zywieniowych. Konsultacje fizjoterapeutyczne
majg mie¢ natomiast na celu przeprowadzenie oceny funkcjonalnej uczestnikdw, w ramach ktorej
fizjoterapeuta badaé¢ bedzie uktad nerwowo-miesniowy i miesniowo-szkieletowy dziecka, oceni
czynniki utatwiajgce i ograniczajgce rézne umiejetnosci (m.in. chodzenie, skakanie, bieganie czy
wchodzenie po schodach).

V etap — Konsylium podsumowujgce

W ramach V etapu zaplanowano przeprowadzenie konsylium podsumowujgcego z udziatem
specjalistdw zaangazowanych w realizacje IV etapu programu oraz postawienie ostatecznej diagnozy
i opracowanie zindywidualizowanej $ciezki dalszego postepowania/leczenia w formie zalecen
dla rodzicow/opiekunéw prawnych.
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VI etap — Edukacja zdrowotna opiekundw dziecka

W VI etapie programu zaplanowano dziatania edukacyjne skierowane do opiekunéw prawnych dzieci
(rodzicéw zastepczych, adopcyjnych i opiekundéw z pieczy instytucjonalnej) w formie indywidualnych
prowadzonych przez koordynatora Il i lll etapu (w przypadku opiekundéw dzieci konczacych udziat
w programie na lll etapie) lub opiekuna medycznego programu (w przypadku opiekunow dzieci
biorgcych udziat IV etapie programu) Zgodnie z trescig projektu, w ramach ww. konsultacji opiekunom
przedstawione zostang dostepne oraz zgodne z wypracowang $ciezkg leczenia metody terapii, a takze
omdéwione zostang ich zatozenia teoretyczne, skutecznosc oraz dostepnosé.

Monitorowanie i ewaluacja

Monitorowanie i ewaluacja sg istotnymi elementami programu, ktére umozliwiajg biezgcg ocene jego
przebiegu oraz okreslenie wptywu programu na sytuacje spoteczng i zdrowotng w perspektywie
wieloletniej. Monitorowanie jest procesem zbierania danych o realizacji programu i stuzy
kontrolowaniu ich przebiegu i postepu.

Ocena zgtaszalnosci do programu prowadzona bedzie na podstawie wskaznikéw: ,liczby dzieci, ktore
wziety udziat w Programie” oraz ,liczby uczestnikow, ktorzy rozpoczeli udziat w Programie,
lecz go nie ukonriczyli wraz z podaniem przyczyny tej sytuacji”. Nalezy zaznaczy¢, ze przedstawione
wskazniki zostaty zaprojektowane poprawnie. Ocena zgtaszalnos$ci powinna zawiera¢ takze informacje
o liczbie oséb zakwalifikowanych do udziatu w programie polityki zdrowotnej i liczbie osdb, ktére
wziety udziat w poszczegdlnych interwencjach.

Ocena jakosci swiadczen w programie dokonana zostanie na podstawie analizy wynikédw ankiet
satysfakcji skierowanych do rodzicow/opiekunéw dzieci uczestniczgcych w programie oraz analizy
pisemnych uwag i opinii rodzicow/opiekundw dotyczacych realizacji programu. Do projektu programu
zataczone wzér ankiety, do ktdrego nie ma zastrzezen.

Ocena efektywnosci programu bedzie dokonywana na podstawie przedstawionych w projekcie
miernikéw efektywnosci, liczby wykonanych swiadczen prowadzacych do uzyskania kompleksowej
diagnostyki uczestnikdw oraz ,przydatnosci przekazanej na spotkaniach edukacyjnych dla
rodzicow/opiekundéw prawnych wiedzy”. Nalezy jednak zauwazy¢, ze dane niezbedne do pomiaru
wskaznika dot. ,,ilorazu liczby dzieci w wieku od 0-7 lat, przebywajgcych w pieczy zastepczej na terenie
wojewoddztwa lubuskiego objetych Programem, u ktérych nastgpita poprawa poprzez postawienie
poprawnej diagnozy i liczby dzieci uczestniczacych w programie (warto$¢ docelowa min. 40%)” moga
by¢ niemozliwe do uzyskania, gdyz projekt nie zaktada ponownej oceny stanu zdrowia uczestnikow
po wdrozeniu interwencji w ramach NFZ, w celu ustalenia uzyskania poprawy, a co za tym idzie,
weryfikacji poprawnosci postawionej diagnozy. Nalezy zaznaczy¢, ze ewaluacja programu powinna
opierac sie na poréwnaniu stanu sprzed wprowadzenia dziatart w ramach programu, a stanem po jego
zakonczeniu, co zostato uwzglednione w projekcie programu. W kontekscie poprawnej oceny
efektywnosci programu nalezy uwzgledni¢ uwagi dotyczace celdw i miernikéw efektywnosci.

Warunki realizacji

Projekt zawiera opis etapow i dziatarn podejmowanych w ramach programu. Przedstawiono informacje
dotyczace personelu, wyposazenia i warunkow lokalowych. W odniesieniu do wymagan wzgledem
personelu realizujgcego program, uzupetnienia wymagajg kompetencje , koordynatora etapu Il i IlI”
oraz specjalistéw przeprowadzajgcych konsultacje opcjonalne.

Realizatorem programu bedzie podmiot, wytoniony w drodze konkursu ofert, co pozostaje w zgodzie
z zapisami ustawowymi.

Przedstawiono opis sposobu informowania o mozliwosci uczestnictwa w programie podczas | etapu
realizacji programu.
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Program finansowany bedzie ze srodkéw Unii Europejskiej oraz z dofinansowania ze srodkéw Budzetu
Panstwa, a takze z wktadu wtasnego Wojewddztwa Lubuskiego. Koszty catkowite oszacowano
na 4412144 zt. W projekcie odniesiono sie do kosztdw akcji promocyjnej oraz kosztéw
monitorowania i ewaluacji, ktére bedg stanowié koszty posrednie poniesione przez realizatoréw
programu.

Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny

Pojecie zaburzen neurorozwojowych odnosi sie do nieprawidtowej czynnosci mdzgu pojawiajacej sie
juz we wczesnym okresie zycia cztowieka i moze dotyczy¢ zaréwno komodrek nerwowych, synaps,
obwoddéw neuronalnych, a nawet catych sieci w obrebie osrodkowego uktadu nerwowego (OUN).
Pierwsze objawy ujawniajg sie zwykle w pierwszych latach zycia, natomiast znaczenia klinicznego
nabierajg dopiero, gdy pojawiajg sie wyzwania rozwojowe, ktérym nalezy sprostaé. Zgodnie zaktualng
klasyfikacjg Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V) przyjetg przez
Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne, do zaburzen neurorozwojowych zalicza sie
niepetnosprawnos¢ intelektualng, zaburzenia ze spektrum autyzmu (z ang. Autism Spectrum Disorders,
ASD), zesp6t nadruchliwosci, specyficzne zaburzenia umiejetnosci szkolnych i zaburzenia tikowe.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Objawy i etiologia danego zaburzenia sg zréznicowane. Wskazuje sie, ze ASD ma mocne podtoze
genetyczne, ale nie wyklucza sie rowniez wptywu czynnikdw biologicznych i Srodowiskowych. Istnieje
wiele teorii opisujgcych mechanizmy ksztattowania sie zaburzen autystycznych.

Wsrod gtdwnych czynnikdw ryzyka wymienia sie: pte¢ meska, historie ASD w rodzinie, zaawansowany
wiek ojca (powyzej 40 roku zycia), zaawansowany wiek matki (powyzej 35 r.z., natomiast granica ta
zroku na rok ulega przesunieciu), pordd przedwczesny, niska masa urodzeniowa, narazenie
wewnatrzmaciczne na sél semisodowg kwasu walproinowego.

W spektrum zaburzen autystycznych (ASD) objawy sg bardzo zréznicowane i u potencjalnego chorego
manifestujg sie w indywidualny sposdb. Nalezy podkredli¢, ze majg tendencje do nasilania sie
w pewnych sytuacjach, ale wraz z wiekiem mogg sie zmieniac.

Spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD)

Spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD, ang. fetal alcohol spectrum disorders) opisuje
fizyczne i umystowe wady wrodzone, bedgce wynikiem dziatania alkoholu etylowego na rozwijajgce sie
w tonie matki dziecko (tzw. prenatalna ekspozycja na alkohol, ang. prenatal alcohol exposure — PAE).

W pismiennictwie wystepuje wiele zréznicowanych jednostek diagnostycznych, ktére zalicza sie
do FASD. Sg to np.: ptodowy zespot alkoholowy (ang. fetal alcohol syndrome — FAS), czeSciowy ptodowy
zespot alkoholowy (ang. partial fetal alcohol syndrome — pFAS), zaburzenia neurorozwojowe zwigzane
z prenatalng ekspozycjg na alkohol (ang. alcohol-related neurodevelopmental disorder — ARND),
poalkoholowe defekty urodzeniowe (ang. alcohol-related birth defects — ARBD), wady wrodzone
zwigzane z prenatalnym narazeniem na alkohol.

W Polsce, zespdt dziatajacy przy Panstwowe] Agencji Rozwigzywania Problemoéw Alkoholowych
(PARPA) w ramach FASD wyréznia:

— FAS (Q86.0 zgodnie z klasyfikacjg ICD-10),

— zaburzenia neurorozwojowe zwigzane 1z prenatalng ekspozycja na alkohol (ang.
neuro-developmental disorders associated with prenatal alcohol exposure — ND-PAE) (G96.8
zgodnie z ICD-10).
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Alternatywne $wiadczenia

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 19 czerwca 2019 r. w sprawie $Swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien (Dz.U. 2019 poz. 1285 z pdin.
zm.), Swiadczenia gwarantowane udzielane sg dzieciom i miodziezy w warunkach stacjonarnych,
dziennych, ambulatoryjnych, a takie w ramach pozioméw referencyjnych (I poziom: zespot
Srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci i mtodziezy oraz osrodek
Srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci i miodziezy; Il poziom:
centrum zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy — poradnia zdrowia psychicznego; Il poziom —
osrodek wysokospecjalistycznej catodobowej opieki psychiatrycznej).

Warto zaznaczy¢, ze zgodnie z zapisami ww. rozporzadzenia w Polsce realizowane sg turnusy
rehabilitacyjne, nie czedciej niz raz na rok, w ramach m.in. Swiadczed gwarantowanych
psychiatrycznych ambulatoryjnych dla dorostych oraz dzieci i miodziezy, leczenia nerwic oraz
Swiadczen gwarantowanych dla oséb z autyzmem dzieciecym lub innymi cato$ciowymi zaburzeniami
rozwoju, realizowanych w warunkach ambulatoryjnych psychiatrycznych i leczenia sSrodowiskowego
(domowego).

Ponadto zgodnie z zapisami Rozporzgdzenia MZ w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu
podstawowej opieki zdrowotnej, w Polsce realizowane sg porady patronazowe i badania bilansowe
(w tym przesiewowe), dla dzieci do 2 roku zycia celem podstawowej oceny stanu neurologicznego,
fizycznego i psychomotorycznego, jak réwniez przeprowadzenia testu rozwoju reakcji stuchowych
0raz oceny rozwoju mowy.

Ocena technologii medycznej

Podsumowanie odnalezionych dowoddw naukowych i wytycznych klinicznych

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Narzedzie przesiewowe/diagnostyczne w kierunku ASD:

e Zaréwno narzedzia M-CHAT, jak i M-CHAT-R/F, przy uwzglednieniu catej procedury
przeprowadzenia wywiadu, wykazaty dodatnig wartos$¢ predykcyjng rzedu 50% w ramach praktyki
dla dzieci od 16 do 30 miesigca zycia. Wczesne interwencje z zastosowaniem danych
kwestionariuszy podkreslaty znaczacg poprawe wynikdow w zakresie funkcji poznawczych
i jezykowych dzieci z ASD w stosunku do standardowego leczenia. Nie znaleziono jednak zadnych
badan, ktére bezposrednio pordéwnujg dtugoterminowe wyniki dzieci poddanych badaniu
przesiewowemu i dzieci nie uwzglednionych w przesiewie. Potrzebne sg dalsze badania w celu
okreslenia korzysci i szkdd w zakresie badania ogdlnej populacji (McPheeters 2016).

Trening umiejetnosci kluczowych (PRT) oraz trening JAML:

¢ Wyniki pochodzace ze schematow eksperymentalnych z wykorzystaniem pomiaru kilku pozioméw
wyjsciowych zachowania (multiple baseline design) wskazywaty na poprawe w zakresie
spotecznego zaangazowania i zachowan komunikacyjnych dzieci (niemowlat) zaraz
po zastosowanej interwencji PRT oraz JAML (Bradshaw 2014).

¢ Modele behawioralne w petniejszym stopniu niz ustrukturalizowane wspierajg komunikacyjno-
spoteczne  aspekty  rozwoju. Trening PRT jest dos¢ skuteczng interwencjg
W uczeniu sie zréznicowanych zachowan przez dzieci z ASD (Bozkus-Genc 2016).

Interwencje wspomagane przez rowiesnikow (PMI) lub przez rodzeristwo:

e Stwierdzono, ze uczestnicy interwencji PMI wzbogacajg swoje umiejetnosci spoteczne zaraz po jej
zastosowaniu. PMI powinno by¢ wdrazane w szkotach, gdyz w tego typu warunkach moze osiggnac
znaczace korzysci dla danej populacji w zakresie spotecznych interakcji i komunikacji. Wielkos$¢
badanych efektow terapeutycznych byta rézna w zaleznosci od oczekiwanego wyniku spotecznego
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i wahata sie od d=0,23 do d=0,74. PMI w zakresie zmian w Swiadomosci spotecznej miata
najmniejszy efekt terapeutyczny, natomiast najwiekszy dotyczyt ogélnych umiejetnosci spotecznych
dzieci z ASD. Interwencje podjete bezposrednio z réwiesnikami sg jedng z najbardziej obiecujgcych
metod interwencji majgcych na celu rozwigzywanie probleméw w kierunku umiejetnosci
spotecznych (Chang 2016).

Wyniki przeglgdu Shivers 2014 wskazujg, ze interwencje indywidualne z rodzenstwem dzieci z ASD
uwzgledniajacych role rodzenstwa jako modela lub instruktora, moga prowadzi¢ do pozytywnych
wynikdéw w zakresie réznych umiejetnosci pacjentéw z ASD, np. wzrostu liczby pozgdanych
odpowiedzi na zabawe, zainteresowania grg czy wspdtpracgy, ale i spontanicznych wypowiedzi dzieci
z ASD, czy tez zwiekszenia reakcji i odpowiedzi w interakcjach spotecznych oraz poprawe uwagi
i zachowan.

Interwencje behawioralne i rozwojowe wptywajgce na komunikacje werbalng:

Zgodnie z przegladem Hampton 2016, wczesna interwencja w kierunku komunikacji werbalnej
dzieci z ASD w poréwnaniu ze zwyklym leczeniem, wptywa na poprawe wynikédw w zakresie
wykorzystywania jezyka moéwionego i wykazuje $rednig wielko$¢ efektu g=0,26, natomiast
najwiekszy efekt odnotowano dla interwencji wdrazanych we wspdtpracy klinicystéw z rodzicami
dzieci (g=0,42).

Wczesna, intensywna interwencja behawioralna (EIBI) oraz metoda Lovaasa:

Badania dotyczgce metody Lovaas oraz wczesnych interwencji behawioralnych wykazaty pewien
wptyw na funkcje poznawcze, umiejetnosci jezykowe oraz adaptacji behawioralnej
u mtodszych dzieci z autyzmem, dowody s3 jednak ograniczone metodologicznie (Warren 2011a,
2011b). Istniejg dowody, ze EIBI jest skuteczng terapig behawioralng dla niektérych dzieci z ASD,
ale réwniez konieczne s3 dalsze badania z randomizacjg (Reichow 2012).

Terapia wczesnej interwencji, wykorzystujgca spoteczno-rozwojowe podejscie, moze byé uznawana
za efektywng w populacji dzieci z ASD (bardziej skuteczng niz wczesna interwencja prowadzona
przez rodzicéw pacjentow z ASD (Doughty 2004, Oono 2013).

Interwencje behawioralne (terapia behawioralna, poznawczo-behawioralna, dziatania terapeutyczne

oparte na analizie behawioralnej - ABA):

Wyniki analizy Camargo 2016 wskazujg, ze zastosowanie terapii behawioralnej powoduje blisko
88% wzrost umiejetnosci spotecznych u oséb z ASD. Najwieksze efekty odnotowywano w populacji
od 2 do 10 roku zycia, a jesli dodatkowo zastosowano technike wzmacniania oraz modelowanie,
efekty terapii byty wieksze.

Terapia poznawczo-behawioralna ma silny, pozytywny wptyw na poprawe funkcjonowania
spotecznego dzieci z ASD nieuposledzonych umystowo (Lang 2011).

Analiza Wong 2015 przedstawia blisko 27 interwencji w kierunku ASD, ktdére sg oparte
na dowodach, sygnalizujgc tym samym, ze ponad potowa z nich wywodzi sie z analizy behawioralnej
lub tez opiera sie na jej zatozeniach teoretycznych: wysitek fizyczny (exercise), terapia poznawczo-
behawioralna (cognitive behavioral intervention), interwencja wprowadzana przez rodzicow
(parent-implemented intervention), instrukcje i interwencje wprowadzane za posrednictwem
rowiesnikow (peer-mediated instruction and intervention, PMII), trening umiejetnosci spotecznych
(social skills training, SST), trening komunikacji funkcjonalnej (functional communication training,
FCT), ustrukturyzowane grupy zabawy (structured play group, SPG), interwencje w naturalnym
Srodowisku (naturalistic intervention, NI), interwencje wspomagane technologicznie (technology —
aided instruction and intervention, TAIll), pomoce wizualne (visual suport, VS) i wideo-
modelowanie, scenariusze (scripting, SC), trening samozarzadzania (self-management, SM),
narracje spotfeczne (social narratives, SN), wzmacnianie (reinforcement, R+), podpowiedzi
(prompting, PP), wygaszanie (extinction) oraz modelowanie, PECS (Picture Exchange
Communication System), trening umiejetnosci kluczowych (pivotal response training, PRT),
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wzmacnianie rdznicujgce zachowan alternatywnych, niekompatybilnych i innych (differential
reinforcement of alternative, incompatible, or other behavior DRA/I/O), metoda wyodrebnionych
prob (discreate trial teaching, DTT), interwencje oparte na bodzcach poprzedzajgcych (antecedent
based interwention, ABI), analiza funkcjonalna zachowan (functional behavior assessment, FBA),
analiza zadania (task-analysis, TA), opdznianie (time delay, TD), przerywanie reakgcji
i przekierowywanie (response interruption and redirection, RIR).

Inne:

e Na skutecznos$¢ terapii u dzieci/mtodziezy z ASD znaczacy wptyw mogg mieé: wiek pacjenta
(im wczesniej rozpoczeta terapia, tym szybsza i wieksza poprawa), osoba terapeuty (jego
doswiadczenie) oraz stan wyjsciowy dziecka - umiejetnosci jezykowe, komunikacyjne
i spoteczne (Warren 2011b).

Spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD)

e Aby zmniejszy¢ ryzyko szkéd dla nienarodzonego dziecka, kobiety w cigzy lub planujgce cigze nie
powinny pi¢ alkoholu. W przypadku kobiet karmigcych piersig najbezpieczniejsza dla dziecka jest
catkowita abstynencja (SOAM/CCS/UoS 2021, AAFP 2017).

e [Istotnym i kluczowym rozwigzaniem pozostaje catkowite porzucenie picia alkoholu przed, w trakcie
i po zakoriczeniu cigzy (WFSBP/IAWMH 2019).

e Przesiew w kierunku spozycia alkoholu wsrdéd wszystkich pacjentek znajdujgcych sie w wieku
umozliwiajgcym zajscie w cigze, powinien zawieraé takze element edukacyjny oparty o wytyczne
w zakresie obnizenia ryzyka spozywania alkoholu podczas cigzy (BCMoH/BCCSU 2020).

e Dziatania informacyjno-edukacyjne powinny by¢ kierowane zaréwno do kobiet w cigzy,
jak i do populacji ogdlnej, w celu zwiekszenia swiadomosci i wiedzy nt. szkéd zwigzanych
ze spozywaniem alkoholu w trakcie «cigzy (oraz innych substancji psychoaktywnych)
(WFSBP/IAWMH 2019).

e Diagnoza FASD to zadanie interdyscyplinarnego zespotu wspdtpracujacego z osrodkiem
wysokospecjalistycznym, w ktdrym istnieje mozliwos¢ przeprowadzenia diagnostyki réznicowej
i funkcjonalnej. W sktad zespotu mogg wchodzi¢ m.in: pediatra, psycholog, logopeda oraz terapeuta
zajeciowy (PARPA 2020, AGDoH 2020, SIGN 2019, CFASDN 2016, NIAA/CIFASD/CoFASP 2016,
RCoGP/RCoP 2014).

Podsumowanie opinii ekspertow

Eksperci kliniczni wskazujg na dynamiczny wzrost diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu.
Istnieje potrzeba objecia badaniami przesiewowymi w kierunku ASD catej populacji dzieci w wieku 24-
36 miesiecy, a szczegodlnie dzieci z grup ryzyka, tj. wczesniaki, dzieci z niskg masg urodzeniowa,
rodzenstwo dzieci ze zdiagnozowanym ASD oraz dzieci, w ktérych rodzinach wystepuje ASD.
Przeprowadzenie specyficznych testéow diagnostycznych w kierunku ASD wymaga udziatu
profesjonalistéw posiadajgcych odpowiednie doswiadczenie w danym zakresie, tj. zespotu
diagnostycznego, uwzgledniajac psychologa, pedagoga, psychiatre i neurologopede. Wczesna
interwencja podjeta u dzieci z ASD wptywa na zmniejszenie liczby symptomdéw m.in. na poprawe
funkcji poznawczych pacjenta, umiejetnosci jezykowych, spotecznych, zachowan adaptacyjnych.
Ponadto w wyniku odpowiednich dziatann interwencyjnych oczekuje sie poprawy jakosci zycia,
zwiekszenia szans na samodzielne iniezalezne funkcjonowanie (z mozliwoscig podjecia pracy
zarobkowej) i tym samym zmniejszenia kosztéw zwigzanych z udzielanymi $wiadczeniami.

Jeden z ekspertow wskazuje, ze monitorowanie i ewaluacja dziatan w programie powinno by¢ oparte
o regularne korzystanie z wystandaryzowanych instrumentéw, jak np. ADOS-2. Konsultanci
w dziedzinie psychologii klinicznej oraz psychiatrii dzieciecej podkreslajg, ze powinno sie monitorowac
liczbe diagnoz wraz z okresleniem wieku dziecka w momencie postawienia diagnozy i poréwnacd ze
wskaznikami z lat poprzednich.
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Opinia Prezesa AOTMIT nr 11/2025 z dnia 20 lutego 2024 r.

Proces terapeutyczny powinien zawierac interwencje oparte na dowodach, a terapia powinna by¢
wdrozona w odpowiedniej intensywnosci (ok. 25 godzin tygodniowo). Inni eksperci wskazujg
na zasadnos$¢ 30-40 godzin terapii w tygodniu. Konieczne jest zaangazowanie wiekszej liczby placéwek
w szkolenia (szczegdlnie pracownikdow stuzby zdrowia) w zakresie diagnozowania specyficznych
zaburzen rozwojowych celem zwiekszenia dostepnosci swiadczen w kierunku ASD.

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

PREZES
Daniel Rutkowski

/dokument podpisany elektronicznie/

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ustawy z 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkdw publicznych (Dz. U. z 2024 r., poz. 146, z pdin. zm.), z uwzglednieniem raportu nr:
0T.431.105.2024 ,,Program polityki zdrowotnej wczesnej diagnostyki zaburze neurorozwojowych w populacji
dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy zastepczej w wojewddztwie lubuskim”; data ukonczenia: luty 2025 oraz opinii
Rady Przejrzystosci nr 32/2025 z dnia 17 lutego 2025 roku o projekcie ,Program polityki zdrowotnej wczesnej
diagnostyki zaburzen neurorozwojowych w populacji dzieci w wieku 0- 7 lat w pieczy zastepczej w wojewddztwie
lubuskim”.
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