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1. Opis problemu zdrowotnego

a. Problem zdrowotny

Proponowany program dotyczy istotnego problemu zdrowotnego i spotecznego, jakim jest spektrum
zaburzen autystycznych. Program wpisuje sie w priorytet zdrowotny ,zapobieganie, leczenie
i rehabilitacja zaburzen psychicznych", jeden z wymienionych w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia
z dnia 21 sierpnia 2009 r. w sprawie priorytetéw zdrowotnych.

Definicja

Zaburzenia ze spektrum autystycznego (autism spectrum disorders, ASD) to szerokie pojecie,
obejmujace rdzine typy oséb o cechach autystycznych, wykazujgcych odmienne mechanizmy
lub przyczyny powodujgce trudnosci rozwojowe i majgce czesto odrebne wymagania wobec
Srodowiska. Wszystkie one charakteryzujg sie znacznymi zaburzeniami interakcji spotecznych
i komunikacji, jak réwniez znacznie ograniczonymi zainteresowaniami i bardzo powtarzalnym
zachowaniem. Spektrum autyzmu jest podgrupg szerszej jednostki: catoSciowe zaburzenie rozwoju —
(pervasive developmental disorder, PDD). Do grupy tej zalicza sie m.in.: autyzm dzieciecy (kod ICD-10:
F 84.0), autyzm atypowy (kod ICD-10: F 84.1), zespot Aspergera (Asperger syndrome, AS; kod ICD-10:

F 84.5). Catosciowe zaburzenia rozwoju to grupa wrodzonych wad rozwojowych dotykajgcych sfery
motoryki, komunikacji i jezyka oraz percepcji [1].

Etiologia i patogeneza

Koncepcje opisujace zaburzenia rozwoju na poziomie biologicznym okresla sie jako jedne z lepiej
udokumentowanych empirycznie wyjasnien autyzmu. Istnieje rdwniez wiele konkurencyjnych
podejs¢, ktére w wyjasnianiu przyczyn powstawania zaburzen autystycznych przyjmujg perspektywe
psychologiczng. Wedtug teorii Winczura istniejg trzy rodzaje poziomu dezorganizacji, odpowiedzialne
za pojawienie sie poszczegoélnych autystycznych cech: deprywacje potrzeb psychicznych (powodujaca
izolacje, przywigzanie do rutyny i schematu), wrodzony defekt kory mdzgowe] (odpowiedzialny
za niezdolno$¢ tworzenia metareprezentacji, ograniczenia w postugiwaniu sie schematami
niewerbalnymi) oraz defekt w obszarze pnia mdzgu (ktérego objawami sg zaburzenia sensoryczne
w obszarze jednej modalnosci) [2]. Badania wskazuja na heterogennos¢ obrazu klinicznego
(np. wspotwystepowanie niepetnosprawnosci intelektualnej) i przebiegu (np. regres rozwoju),
comoze wskazywaé na istotng rdéznorodnos¢ etiopatogenetyczng ASD. Przypuszcza sie,
ze w poszczegolnych przypadkach autyzmu istotng role odgrywajg odmienne czynniki genetyczne,
co moze wymagaé zréznicowanej diagnostyki i zindywidualizowanych oddziatywan terapeutycznych
[1]. Niezaleznie od poziomu szczegdtowosci analiz i liczby eksperymentdw dotychczas naukowcom
nie udato sie odnalez¢ patogenu specyficznego dla autyzmu [3].

Czynniki ryzyka

Przypuszcza sie, ze u podtoza wszystkich zaburzen spektrum autyzmu lezg defekty neurologiczne
o szczegétowo nieznanej etiologii. Do najczesciej wymienianych, potencjalnych przyczyn
ich powstawania nalezg [4]:

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



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

e zaburzenia metaboliczne, przede wszystkim nietolerancja glutenu i kazeiny;
e urazy okotoporodowe;

e uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego;

e toksoplazmoza (wrodzona);

e dzieciece porazenie mdzgowe;

e powazne infekcje i intensywne antybiotykoterapie w okresie niemowlecym;
e alergie i ostabiona sprawnos¢ immunologiczna;

e obnizona zdolno$¢ do detoksykacji;

e zatrucie rtecig i metalami ciezkimi.

Przebieg naturalny i obraz kliniczny

We wspodiczesnych klasyfikacjach diagnostycznych osiowe objawy zaburzen spektrum autyzmu
stanowig trzy wspodtwystepujace wymiary: zaburzenia rozwoju jezyka oraz komunikacji, trudnosci
w funkcjonowaniu spotecznym, a takze ograniczone, stereotypowe zainteresowania i zachowania.
Objawy deficytow spotecznych oraz trudnosci w komunikacji sg trudne do jednoznacznego
rozdzielenia. Przyktad stanowig osoby z ASD ze wzglednie niezaburzonymi zdolnosciami jezykowymi,
ktére przejawiajg inne problemy w komunikacji (ograniczona mimika, brak kontaktu wzrokowego),
coznaczaco utrudnia tworzenie relacji spotecznych. Wsrdd stereotypowych zachowan
i zainteresowan wyréznia sie kilka rodzajéw objawdw: skrajnie nasilone dziwaczne zainteresowania,
przywigzanie do nietypowych, niecelowych schematéw zachowari, manieryzmy ruchowe
oraz skupienie na czeSciach ztozonych przedmiotéw. Wyrdznia sie dwa wymiary powtarzalnych
zachowan: powtarzalne czynnosci czuciowo-ruchowe oraz przywigzania do statosci (trudnosci
ze zmiang schematéw postepowania, rytualy, nienaturalne przywigzanie do obiektow).
Do stereotypowych zachowan moze zalicza¢ sie wymiar wzglednie swoisty dla ASD — skrajnie nasilone
ograniczone zainteresowania. Ze wzgledu na fakt, ze ASD wystepuje w postaci izolowanej
lub wspdtwystepuje z zaburzeniami uktadu ruchu, zaburzeniami metabolicznymi, jak réwniez innymi
przewlektymi chorobami somatycznymi, wyrdznia sie tzw. postaci zespotowe i niezespotowe ASD [1].

Autyzm diagnozuje sie u dzieci najczesciej miedzy 4. a 5. rokiem zycia. Objawy mozna
zaobserwowaé juz w 15.-18. miesigcu zycia. Do typowych objawdw zaburzenia zalicza sie
nieprawidtowosci zachowania dotyczgce komunikacji, interakcji spotecznych oraz zainteresowan,
a takze powtarzajace sie i stereotypowe czynnosci. Wiekszo$¢ dzieci autystycznych jest niemowigca
i nie komunikuje sie za pomoca gestow. Majg réwniez problemy ze wskazywaniem, nasladowaniem
i spetnianiem  polecen. Nie potrafi3 tworzy¢ dituiszych, rozbudowanych wypowiedzi
oraz nie rozumiejg poje¢ abstrakcyjnych. Charakterystyczne dla autyzmu sg tez zaburzenia
zachowania — liczne stereotypie’ i rytuaty, koncentrowanie sie na niefunkcjonalnych wtasciwosciach
przedmiotow, skrajne formy zaburzen koncentracji [5]. W niektérych przypadkach pojawiajg sie
zachowania agresywne i autoagresywne [6, 7].

! Ciggte powtarzanie bezcelowych lub rytualnych ruchdéw, postaw ciata, wypowiedzi.



Zespot Aspergera cechuje sie mniejszymi zaburzeniami niz obserwowane w autyzmie.
Rdéznicg jest wystepowanie probleméw z wtasciwg oceng i zrozumieniem wiasnych emocji,
a takze mozliwo$¢ wystepowania standw depresyjnych zwigzanych z zauwazong odmiennoscia.
Dzieci z zespotem Aspergera zdecydowanie lepiej przystosowujg sie do zachowan typowych
dla sSrodowiska, a ich rozwdj umystowy nie odbiega znaczaco od normy. Komunikacja werbalna
nie sprawia chorym trudnosci, jednak jej negatywng strong jest czeste pomijanie partnera
W rozmowie i narzucanie jej tematéw [5, 6].

Rozpoznanie

W badaniach przesiewowych pod katem zaburzen spektrum autyzmu uwzglednia sie informacje
pochodzagce od opiekunéw dziecka oraz z obserwacji potgczonej z prébami klinicznymi.
Narzedzi przesiewowych w odniesieniu do ASD u dzieci ponizej 3. roku zycia jest wiele. Do najbardziej
popularnych nalezy kwestionariusz CHAT (The Checklist for Autism in Toddlers), majacy wiele wersji,
ktdre réznig sie elementami sktadowymi [8].

Innymi narzedziami przesiewowymi sg kwestionariusze ESAT (Early Screening of Autistic
Traits Questionnaire — przeznaczony do badania dzieci od 14. miesigca zycia) [9] oraz BISCUIT
(przeznaczony jest do badania dzieci w wieku od 18 miesiecy do 3 lat) [10].
,Ztoty standard” diagnostyczny w ASD stanowig jednak protokdt wywiadu ADI-R (Autism Diagnostic
Interview-Revised) oraz protokdt obserwacji ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) [11].
Obydwa te narzedzia zostaty przettumaczone na jezyk polski i sg w toku badan.

Leczenie

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

W leczeniu autyzmu i zespotu Aspergera najczesciej stosowana jest terapia TEACCH
(Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children).
Metoda ta polega na tgczeniu dziatania rodzicéw, dobrze znajgcych swoje dziecko, z praca
terapeutédw. Kolejne metody stanowig Stosowana Analiza Behawioralna, czyli metoda ,matych
kroczkow”, ktérej celem jest zacheta i nagradzanie za pozadane zachowanie, oraz Metoda Opcji
(Relationship Development Intervention, RDI), w ktdrej dziecko pokazuje opiekunowi ,droge
do srodka” swego $wiata, a nastepnie on dziecku ,droge na zewnatrz”. W Polsce najbardziej
rozpowszechnione sg podejscie stymulacyjno-rozwojowe i terapia behawioralna. Poza tymi gtéwnymi
nurtami w terapii istniejg metody wspomagajace, takie jak: Integracja Sensoryczna, Metoda Ruchu
Rozwijajacego Weroniki Sherborne, muzykoterapia, dogoterapia czy modyfikowana wersja Metody
Dobrego Startu.



Rokowanie

Autyzm jest chorobg, ktéra w zyciu dorostym prowadzi do niezdolnosci do samodzielnej egzystencji
i niezdolnosci do pracy oraz znaczgco obniza jakos$¢ zycia. Wiekszo$¢ dzieci z autyzmem ma problemy
z integracjg sensoryczng. Nieprawidlowa integracja sensoryczna przejawia sie dysfunkcjami,
ktdre pojawiajg sie, gdy uktad nerwowy niewtasciwie organizuje bodice zmystowe. Dysfunkcje
te dotyczg nieprawidtowosci w zakresie przetwarzania bodzcéw sensorycznych w obrebie systeméw:
czuciowego, przedsionkowego, stuchowego, wzrokowego, wechowego i smakowego. Rokowanie
w ASD jest uzaleznione od wielu czynnikdw, w tym poczatku objawdw, ich nasilenia,
wczesnej diagnozy oraz wprowadzenia odpowiednie] terapii [12].

b. Epidemiologia
Swiat
Wedtug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia obecnie na $wiecie 1 na 160 dzieci (czyli 0,6%) choruje

na autyzm [13]. Wedtug analiz Elsabbagh i wsp. (2012) mediana globalnej czestosci wystepowania
ASD wynosi 62/10 tys. [14].

W USA czesto$¢ wystepowania zaburzen spektrum autyzmu w populacji ogdlnej wynosi 0,1—
0,6%, z przewagg wsérod mezczyzn (3—4:1); ASD wystepuje u 1 na 91 dzieci w wieku 3-17 lat
oraz 1 na 110 dzieci 8-letnich [15].

Europejskie centrum informacji w zakresie autyzmu (European Autism Information System)
wskazuje na brak rzetelnych informacji dotyczacych czestosci wystepowania zaburzen spektrum
autyzmu w Europie [16]. Wyniki duniskiego badania opublikowanego w 2016 r. wskazujg na czestosc
wystepowania ASD w populacji na poziomie 1,1%. Sposrod 1 912 904 oséb uwzglednionych badaniu
ASD zostato zdiagnozowane u 20 492 (1,1%), z czego 77,6% stanowili mezczyzni [17].

Polska
Zachorowalnos¢

Nie istniejg dla Polski doktadne dane dotyczace liczby oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Wedtug krajowych statystyk Gtownego Urzedu Statystycznego (GUS) wynika, ze w roku szkolnym
2015/2016 w szkotach podstawowych dla dzieci i mtodziezy uczyto sie 68,7 tys. uczniow
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Stanowili oni 2,8% zbiorowosci ucznidw szkoét
podstawowych dla dzieci i mtodziezy. Dzieci z ASD, w tym z zespotem Aspergera, stanowity 14%
tej grupy [18].

Wedtug Pisuli (2014) zaburzenia nalezgce do spektrum autyzmu mogg wystepowacd
nawetulna 68 oséb [12]. Natomiast szacunkowe dane Stowarzyszenia Pomocy Osobom
Autystycznym ,Dalej Razem” wskazujg, ze w Polsce jest okoto 30 tys. oséb chorych na autyzm
(w tym 20 tys. dzieci oraz 10 tys. oséb dorostych). Problem wykluczenia dotyczy réwniez rodzin osob
z autyzmem, co tgcznie daje grupe okoto 100 tys. osdb. Liczba zachorowan stale wzrasta,
cho¢ przyczyny tego stanu rzeczy nie sg w petni znane. Wedtug raportéw Fundacji Synapsis
co roku w placéwce tej diagnozowanych jest ponad 150 dzieci ze spectrum autyzmu [19].



Wojewddztwo warminsko-mazurskie

W Polsce nie ma oficjalnych danych na ten temat czestosci wystepowania ASD w podziale
na wojewddztwa. Szczegdtowe szacunki zostang przedstawione w nastepnym podrozdziale.

c. Populacja podlegajaca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja kwalifikujaca sie
do wiaczenia do programu

Grupg docelowg programu sg dzieci ze spektrum autyzmu pochodzgce z rodzin zagrozonych
ubéstwem i/lub wykluczeniem spotecznym.

Wedtug Rocznika Statystycznego Wojewddztwa Warmirnsko-Mazurskiego 2015 (najbardziej
aktualny dostepny w dniu 14.11.2016 r.) stan ludnosci wojewddztwa warminsko-mazurskiego
na dzien 31.12.2014 r. wynosit 1 444 tys. [20]. Rocznik ten przedstawia dane na temat wieku jedynie
w podziale na grupy, a nie pojedyncze lata, z tego wzgledu grupa docelowa zostata oszacowana
na podstawie dokumentu GUS prezentujgcego stan ludnosci w podziale terytorialnym (Ludnosc.
Stan i struktura oraz ruch naturalny w przekroju terytorialnym w 2015 r.). Wedtug wspomnianego
dokumentu w wojewddztwie warminsko-mazurskim mieszka 267 tys. oséb w wieku 0-17 lat
(stan na 2015 r.) [21].

Wedtug analiz Elsabbagh i wsp. (2012) mediana globalnej czestosci wystepowania spektrum
autyzmu (ASD) wynosi 62/10 tys. [14]. Odnoszac te dane do populacji dzieci w wieku 0-17 lat
zamieszkujgcych wojewddztwo warmidsko-mazurskie, mozna oszacowaé, ze wojewddztwie znajduje
sie tam okoto 1650 dzieci z ASD.

Rodziny z dzieémi ze spektrum autyzmu narazone sg w wiekszym stopniu na ubdstwo
i wykluczenie spoteczne w stosunku do przecietnej rodziny. Nie sg dostepne dane ani dla Polski,
ani dla wojewddztwa warminsko-mazurskiego na temat odsetka rodzin zagrozonych ubdstwem
i/lub wykluczeniem spotecznym wsrdd rodzin, w ktérych znajduje sie przynajmniej jedno dziecko
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Z tego wzgledu do oszacowania populacji docelowej programu
wykorzystano dane na temat rodzin z dzie¢mi posiadajgcymi orzeczenie o niepetnosprawnosci.

Z uwagi na brak wtasciwych danych przyjeto w uproszczeniu, ze rodziny zagrozone ubdstwem
i/lub wykluczeniem spotecznym bedg definiowane jako rodziny zyjagce w sferze niedostatku.
Gospodarstwo domowe (a co za tym idzie — jego cztonkowie) uznawane jest przez GUS jako zyjgce
w sferze niedostatku, jesli poziom jego wydatkdéw byt nizszy od granicy sfery niedostatku wyznaczanej
na podstawie minimum socjalnego obliczanego przez Instytut Pracy i Spraw Socjalnych (GUS:
Ubdstwo w Polsce w latach 2013 i 2014). Wedtug danych GUS 56,1% rodzin z przynajmniej z jednym
dzieckiem do lat 16 posiadajgcym orzeczenie o niepetnosprawnosci zyje w sferze niedostatku
(stanna 2014 r.) [22].

Na podstawie powyzszych danych mozna oszacowac, ze sposrod 1650 dzieci ze spektrum
autyzmu w wojewddztwie warminsko-mazurskim 56,1% pochodzi z rodzin zagrozonych ubdstwem
i/lub wykluczeniem spotecznym. Tym samym grupa docelowa liczy okoto 930 dzieci.



Rodzice i opiekunowie

Dziataniami edukacyjnymi bedzie objeta szersza grupa odbiorcéw (w stosunku do grupy docelowej
programu). Bedg one adresowane do rodzicow i opiekundow prawnych dzieci w wieku 0-17 lat
zamieszkujgcych wojewddztwo warminsko-mazurskie. Nie sg dostepne dane na temat liczebnosci
tej grupy. Zgodnie z danymi ze Spisu Powszechnego 2011 w rodzinach niepetnych wychowuje sie 25%
dzieci w tym wieku (GUS: Dzieci w Polsce w 2014 roku. Charakterystyka demograficzna) [23].
Zaktadajac zblizony odsetek dla wojewddztwa warminsko-mazurskiego, mozna oszacowac liczbe
rodzicow dzieci w wieku 0—17 lat na 467 tys. (w oszacowaniu pominieto mozliwo$¢ posiadania wiecej
niz jednego dziecka w tym wieku).

Nauczyciele

Wedtug GUS (Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2015/2016) w wojewddztwie warminsko-
mazurskim w roku szkolnym 2015/2016 byto: 6695 etatow nauczycielskich w szkotach
podstawowych, 3505 etatow w gimnazjach, 464 etatow w zasadniczych szkotach zawodowych,
1342 etaty w liceach ogélnoksztatcacych oraz 1635 etatéw w technikach [24]. tacznie daje to liczbe
13 641 etatéw. Przedstawione dane dotyczg wytgcznie szkét dla dzieci i mtodziezy. W przyblizeniu
mozna przyjaé, ze grupa ta liczy okoto 20 tys. osdb.

d. Obecne postepowanie w omawianym problemie zdrowotnym ze szczegélnym uwzglednieniem
gwarantowanych swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych

W ramach ubezpieczenia zdrowotnego dziata program terapeutyczno-rehabilitacyjny dla osdb
z autyzmem dzieciecym oraz innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju (grupa ICD 10: F84),
ktory stanowi zespdt swiadczen udzielanych dzieciom i ich rodzinom w celu redukcji objawdw
psychopatologicznych, poprawy w funkcjonowaniu emocjonalnym, spotecznym i poznawczym,
poprawy w porozumiewaniu sie werbalnym i niewerbalnym, usamodzielniania i przygotowania
do zycia w wieku dorostym. Program prowadzony jest przez zespdt specjalistéw i obejmuje wizyty
terapeutyczne, polegajace na indywidualnej terapii psychologicznej, terapie i poradnictwo dla rodzin,
terapie zaburzen mowy i porozumiewania sie, psychoedukacje dla rodzicow oraz grupowe zajecia
terapeutyczne. Liczba godzin przeznaczona na jednego uczestnika programu wynosi 360 w ciggu
roku. Program moze by¢ realizowany w poradniach zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy
jako swiadczenie dodatkowe, wyraznie wyodrebnione od innych swiadczen udzielanych w poradni,
oraz jako Swiadczenie podstawowe w poradniach dla 0oséb z autyzmem dzieciecym.

e. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu

Interwencja w przypadku ASD jest skuteczna i moze przyczynié¢ sie do poprawy sytuacji dziecka,
ale réwniez catej rodziny. Opieka nad dzieckiem z ASD wymaga wiekszych naktadoéw czasu i srodkéw
finansowych, dlatego wdrazanie programu polityki zdrowotnej ukierunkowanego na rehabilitacje
dzieci z ASD przeciwdziata wykluczeniu spotecznemu tej grupy.

Rekomendacje sugeruja, ze wszystkie dzieci w wieku przedszkolnym z autyzmem powinny
zosta¢ poddane wczesnej interwencji, gdy tylko znaczace zaburzenia rozwoju zostang stwierdzone



przez przedszkolony personel. Wczesna interwencja znaczgco wptywa na poprawe wynikow.
Najlepsza terapig dla dzieci dotknietych autyzmem jest terapia behawioralno-poznawcza,
ktéra powinna opiera¢ sie na odpowiednim przygotowaniu merytorycznym i praktycznym
terapeutdw, zapewnieniu odpowiedniej intensywnosci terapii i nadzorze merytorycznym. Terapia
ta powinna by¢ uznawana za odpowiednig w przypadku zaburzen zachowania, z zastrzezeniem,
ze interwencje beda dobrej jakosci oraz zindywidualizowane i prowadzone na bazie indywidualnego
planu interwencji.

W przypadku zaburzen komunikacji dziatania powinny mieé¢ na celu zwiekszenie wspdlnej
uwagi i zabawy symbolicznej w celu poprawy rozwoju ekspresji jezykowej. Interwencje
ukierunkowane na zaburzenia komunikacji powinny dotyczy¢ rozwoju kluczowych umiejetnosci,
takich jak spontanicznosé, inicjacja, motywacja i samoregulacja.

Program jest zgodny z zatozeniami okreslonymi w dokumencie pn. Krajowe ramy
strategiczne. Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020. Przewidywane interwencje
przyczynig sie do realizacji celow okreslonych w narzedziu nr 19 Policy Paper [25]. Ponadto program
jest zgodny z Rozporzgdzeniem Ministra Zdrowia z dnia 21 sierpnia 2009 r. w sprawie priorytetow
zdrowotnych (Dz. U. 22009 r., nr 137, poz. 1126) [26].



2. Cele programu
a. Cel gtéwny

Zapewnienie adresatom programu mozliwosci kontynuowania procesu rehabilitacji po wykorzystaniu
gwarantowanych Swiadczen zdrowotnych i korzystania z ponadstandardowych form
wieloprofilowego leczenia, rehabilitacji i usprawniania.

b. Cele szczegoétowe

e Jak najwczes$niejsze wykrycie, rozpoznanie i rozpoczecie dziatan rehabilitacyjnych
u najmtodszych dzieci zagrozonych nieprawidtowym rozwojem psychofizycznym.

e Stworzenie warunkéw do przywrdcenia i poprawy stanu zdrowia.

o Ksztattowanie i utrwalanie umiejetnosci niezbednych do samodzielnego zycia.

e Przywrdcenie mozliwosci lub nabycie umiejetnosci zycia i dziatania w Srodowisku rodzinnym
i spotecznym.

o Ksztattowanie prawidtowych wzorcdw postawy i ruchu dzieci i mtodziezy w granicach
ich mozliwosci.

e Edukowanie rodzicow w zakresie opieki, pielegnacji i stymulacji rozwoju dziecka.

e Udzielanie rodzicom porad i instruktazu w zakresie metod i technik stosowanych
w rehabilitacji dziecka.

e Inspirowanie rodzicéw dzieci niepetnosprawnych do wspétpracy z zespotem terapeutycznym
poprzez udziat w posiedzeniach teamdw terapeutycznych.

o Objecie opieka i wsparciem rodzicow dzieci niepetnosprawnych w ramach organizowanych
form pomocowych, takich jak: grupa wsparcia, spotkania integracyjno-edukacyjne
i terapeutyczne.

e Zapewnienie rodzicom/opiekunom dzieci z ASD informacji o dostepnych rodzajach terapii.

c. Oczekiwane efekty

e Zwiekszenie wiedzy rodzicow/opiekundw dziecka z ASD w zakresie:
— dostepnych form terapeutycznych;
— mozliwych form wspierania dziecka;
— funkcjonowania ich dziecka.
e Poprawa jakoSci zycia rodziny z dzieckiem z ASD (dostep do informacji, wsparcie
specjalistow).
e Poprawa funkcjonowania uczestnikdw programu oczekujgcych na rozpoczecie regularnej
terapii w osrodkach.

d. Mierniki efektywnosci

e Lliczba dzieci z ASD objetych programem.

e Liczba rodzicow/opiekundw dzieci z ASD uczestniczagcych w warsztatach.

e Poziom satysfakcji rodzicéw/opiekundw ze swiadczen udzielonych w ramach programu.
e Poziom satysfakcji uczestnikdw warsztatow dla rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD.
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e Poziom wiedzy uczestnikdw warsztatéw z zakresu dostepnych form terapeutycznych
oraz mozliwych form wsparcia dziecka w domu.

e Pordéwnanie poziomu funkcjonowania pacjenta przed diagnozg funkcjonalng i po okresie
dziatan rehabilitacyjnych.

e Pordownanie wynikdw otrzymanych w trakcie diagnozy funkcjonalnej z wynikami uzyskanymi
na koniec programu, o ile bedzie to mozliwe.

Sprawozdanie zawierajgce wartosci osiggniete w powyzszych miernikach bedzie sktadane
przez beneficjenta corocznie do Departamentu Zdrowia Urzedu Marszatkowskiego Wojewddztwa
Warminsko-Mazurskiego w Olsztynie. Warunki przekazywania powyzszych informacji zostang
okreslone szczegétowo w stosownej umowie zawartej z poszczegélnymi beneficjentami.
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3. Adresaci programu

a. Oszacowanie populacji, ktérej wtaczenie do programu jest mozliwe

Dziatania edukacyjne skierowane do grupy rodzicéw dzieci w wieku 0-17 lat

Dziataniami edukacyjne bedg skierowane do grona rodzicédw i opiekundw dzieci w wieku 0-17 lat
zamieszkujgcych wojewddztwo warminsko-mazurskie. Na podstawie danych GUS (Ludnosc. Stan
i struktura oraz ruch naturalny w przekroju terytorialnym w 2015 r.) w wojewddztwie warminsko-
mazurskim mieszka 267 tys. oséb w wieku 0-17 lat (stan na 2015 r.) [21]. Program ma charakter
wieloletni i realizowany bedzie w latach 2018-2021. W 2015 r. w wojewddztwie warminsko-
mazurskim urodzito sie 12,8 tys. dzieci, a rok wczesniej 13,9 tys. Mozna zatozy¢, ze Srednia wartosc
to okoto 13,5 tys. urodzen zywych. Tym samym w okresie realizacji programu nalezy uwzglednic
dodatkowe 27 tys. dzieci, czyli tgcznie 294 tys. Na podstawie przedstawionych danych w rozdziale 1c
,Populacja podlegajgca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja kwalifikujgca sie
do wtgczenia do programu” mozna oszacowaé, ze liczba rodzicéw/opiekundéw, do ktérych beda
skierowane dziatania edukacyjne, wynosi tacznie okoto 514 tys. oséb (uwzgledniajac rodzicow
dodatkowych 27 tys. dzieci).

Kontynuowanie procesu rehabilitacji po wykorzystaniu gwarantowanych swiadczen zdrowotnych
oraz korzystanie z ponadstandardowych form wieloprofilowego leczenia

W punkcie 1c ,Populacja podlegajgca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja kwalifikujgca
sie do wiaczenia do programu” przedstawiono szczegétowo sposéb oszacowania grupy docelowej,
obejmujacej dzieci ze spektrum autyzmu pochodzgce 1z rodzin zagrozonych ubdstwem
i/lub wykluczeniem spotecznym.

Na podstawie dostepnych danych mozina zatozy¢, ze wsrdod dzieci w wieku 0-17 lat
w wojewddztwie warminsko-mazurskim znajduje sie 1650 oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.
Z tego 56,1% pochodzi z rodzin zagrozonych ubdstwem i/lub wykluczeniem spotecznym. Oznacza to,
ze grupa docelowa liczy okoto 930 dzieci.

Z uwagi na fakt, ze program ma charakter wieloletni i realizowany bedzie w latach 2018-
2021, nalezy uwzgledni¢ dodatkowo dwa nowe roczniki dzieci. Rocznie w wojewddztwie warminsko-
mazurskim rodzi sie okoto 13,5 tys. dzieci [21], z czego statystycznie u 84 wystgpi spektrum autyzmu.
W latach 2019 i 2020 tacznie takich dzieci bedzie 168. Z tej grupy okoto 94 znajdzie sie w rodzinach
zagrozonych ubdstwem i/lub wykluczeniem spotecznym.

Na podstawie powyzszych danych wielkos¢ grupy docelowej mozna w przyblizeniu okresli¢
na 1024 dzieci. Przy obecnych zatozeniach i dostepnych S$rodkach finansowych mozliwe
jest do objecia programem cata zaktadana grupa dzieci.

b. Tryb zapraszania do programu

Podstawowym zatozeniem programu jest dotarcie do wszystkich oséb z populacji docelowej
i w efekcie uzyskanie wysokiej frekwencji. W celu jego realizacji zostanie przeprowadzona kampania
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informacyjno-edukacyjna skierowana do mieszkancow z populacji docelowej
oraz ich rodzicéw/opiekunéw prawnych, zachecajgca do aktywnego udziatu w akcji. Mieszkancy
wojewddztwa  warminsko-mazurskiego  beda informowani o programie zdrowotnym
za posrednictwem lokalnych medidw, stron internetowych jednostek samorzadu terytorialnego,
lokalnych foréw internetowych oraz plakatéw i ulotek. Rodzice/opiekunowie prawni dzieci z grupy
docelowej zostang poinformowani o akcji takze poprzez placowki oswiatowe, poradnie medyczne,
podmioty pomocy spotecznej itp.

Ponadto podczas zgtaszania nowych mieszkaricow gminy do ewidencji ludnosci kazdy rodzic
dziecka kwalifikujgcego sie do programu lub tuz przed osiggnieciem ustalonego progu wiekowego
otrzyma instrukcje dotyczacg aktualnych programoéw zdrowotnych dostepnych dla mieszkarcéow
wraz z podstawowymi informacjami organizacyjnymi. W ramach dziatan uzupetniajacych stosowane
beda interwencje, takie jak kontakt telefoniczny lub ogtoszenie w trakcie mszy swietej w lokalnych
kosciotach parafialnych.

Sugerowanymi sposobami rozpowszechniania informacji o programie sa:

e przestanie informacji drogg mailowag (do poradni psychologiczno-pedagogicznych, szkét,
przedszkoli, placdwek zajmujacych sie autyzmem — diagnostycznych i terapeutycznych itp.);

e przestanie materiatdbw promocyjnych do nastepujgcych organizacji/instytucji: poradni
(psychologiczno-pedagogicznych, genetycznych, zdrowia psychicznego, laryngologicznych
oraz neurologicznych), szkét, przedszkoli, osrodkdw pomocy spotecznej (OPS), powiatowych
centréw pomocy rodzinie (PCPR), organizacji pozarzagdowych zajmujacych sie dzieémi z ASD,
Jednostek Samorzgdu Terytorialnego oraz podmiotéw leczniczych Podstawowej Opieki
Zdrowotnej (POZ) i innych udzielajgcych swiadczen z zakresu ASD;

e umieszczenie informacji o programie na stronie internetowej beneficjenta.

W ramach rekrutacji adresatéw do programu beneficjent opcjonalnie moze nawigza¢ wspotprace
m.in. z: poradniami POZ, ambulatoryjnymi osrodkami specjalistycznymi (AOS) i innymi podmiotami
leczniczymi, osrodkami pomocy spotecznej (OPS), miejskimi osrodkami pomocy rodzinie (MOPR),
powiatowymi centrami pomocy rodzinie (PCPR), organizacjami pozarzgdowymi i parafiami.

Majgc na uwadze grupe docelowg projektu opcjonalnym rozwigzaniem, na ktére powinno
zwrdcié¢ sie szczegdlng uwage jest zaangazowanie podmiotdw pomocy i integracji spotecznej
w realizacje dziatan informacyjnych dotyczacych realizacji Programu (przebieg diagnostyki, miejsca
jej wykonywania, itp.). Pracownicy tych jednostek byliby pierwszym ogniwem faczacym grupy
docelowe z beneficjentem/realizatorem projektu. Pracownicy ci, posiadajgcy wiedze o zasadach
realizacji Programu, mieli by za zadanie zacheci¢ i motywowac rodzicow do wziecia udziatu
w Programie.

Na podjecie decyzji o przystgpieniu do programu bedg miaty wptyw m.in. prowadzone dziatania
informacyjno-edukacyjne, kampanie i akcje propagujgce korzysci z prowadzenia Swiadczen z zakresu
ASD. Fakultatywnie bedzie mozna przekazywac informacje o programie m.in. w ramach wiekszych
wydarzen sportowych, rekreacyjnych i kulturalnych.

Wybdr konkretnych sposobdéw dystrybucji i rozpowszechnienia wiedzy o programie zalezy
od tego, jakie narzedzia zaproponuje beneficjent w swoim projekcie.
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4. Organizacja programu

Projekty ztozone przez beneficjéw bedg realizowane zgodnie z warunkami okreslonymi w ramach
konkursu przez Instytucje Zarzadzajgca Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa
Warminsko-Mazurskiego na lata 2014-2020, tj. Zarzad Wojewddztwa Warminsko-Mazurskiego.

Interwencje w ramach programu majg by¢ prowadzone zgodnie z rozdziatem 5.4 Wytycznych
w zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem srodkdéw Europejskiego Funduszu Spotecznego
w obszarze zdrowia na lata 2014-2020 [27].

a. Etapy organizacyjne programu
Program bedzie sie sktadat z dwdch zasadniczych etapdéw:

e akcji informacyjnej i rekrutacji uczestnikow programu (etap |);
e czesci diagnostyczno-edukacyjnej (etap Il).

Pierwszym etapem programu bedzie akcja informacyjna, prowadzona metodami opisanymi
w punkcie 3 dotyczacym adresatdw programu zdrowotnego. Rodzice dzieci zostang poinformowani
m.in. o objawach oraz dostepnych metodach terapii autyzmu i zespotu Aspergera,
a takze szczegdtowo o ramach organizacyjnych akcji.

Druga czes¢ pierwszego etapu to rekrutacja uczestnikéw do akcji. Po uzyskaniu zgody rodzicéw
do programu bedg zapraszane osoby z grupy docelowej.

Do programu zaproszeni zostang wszyscy mieszkanicy z grupy docelowej spetniajagcy medyczne
kryteria wtgczenia. Rekrutacja bedzie przeprowadzana na podstawie weryfikacji przedstawionej
dokumentacji medycznej stwierdzajgcej wystepowanie u dziecka autyzmu lub zespotu Aspergera
badz rekrutacji realizowanej przez beneficjenta stwierdzajgcej powyzsze zaburzenia.

W ramach rekrutacji beneficjent musi stwierdzié, czy nie zachodza medyczne przeciwwskazania
do uczestnictwa w dalszych interwencjach udzielanych w ramach programu.

Podstawowym kryterium formalnym bedzie wyrazenie checi wziecia udziatu w interwencji
przez rodzica lub opiekuna uczestnika. Ponadto rodzic powinien wykazaé, ze spetnia wymogi grupy
docelowej (zamieszkanie w wojewddztwie warminsko-mazurskim oraz kryterium wykluczenia
spotecznego/ubdstwa) na podstawie dokumentéw wskazanych w regulaminie konkursu ogtoszonego
przez Instytucje Zarzadzajagcg RPO WiM 2014-2020. Niezbedne bedzie podanie numeru telefonu
kontaktowego. Informacje te zostang zgromadzone w siedzibie wykonawcy programu ze szczegélnym
uwzglednieniem aktualnych przepiséw o ochronie danych osobowych [28].

b. Planowane interwencje

Program bedzie realizowany wedtug warunkéw okreslonych w Regionalnym Programie Operacyjnym
Wojewddztwa Warminsko-Mazurskiego na lata 2014-2020 przez podmioty wybrane w ramach
konkursu w postepowaniu ogtoszonym zgodnie z Ustawg z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach realizacji
programow w zakresie polityki spdjnosci finansowanych w perspektywie finansowej 2014-2020.
Bedzie on ogtoszony na podstawie obowigzujgcego ,Harmonogramu naboru wnioskow
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o dofinansowanie w trybie konkursowym dla Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa
Warminsko-Mazurskiego na lata 2014—-2020".

Program bedzie realizowany przez beneficjentéw, ktérzy zostang wytonieni w drodze
konkursu, zgodnie z Ustawg z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach realizacji programéw w zakresie
polityki spéjnosci finansowanych w perspektywie finansowej 2014-2020 [29].

Projekty moga by¢ realizowane w partnerstwie. W ramach kazdego projektu musi by¢
zaangazowany co najmniej jeden podmiot leczniczy, ktéry bedzie petnit funkcje lidera badz partnera.
W ramach kazdego projektu zrealizowane zostang wszystkie etapy zaktadane w programie.

W obrebie programu kazda osoba z grupy docelowej spetniajgca warunki wtgczenia do niego
bedzie mogta skorzysta¢ z dziatan z zakresu diagnostyki oraz edukacji w zakresie autyzmu
oraz zespotu Aspergera. Dodatkowo dziataniami edukacyjnymi bedzie objete grono pedagogiczne
prowadzgce bezposrednig edukacje dzieci z grupy docelowe;.

Wtasciwa cze$¢ programu bedzie dotyczyta dwdch grup interwencji. Bedg to: badania
diagnostyczne dzieci kwalifikujgce do rehabilitacji oraz edukacja skierowana w szczegdlnosci
do rodzicow/opiekunéw prawnych dzieci z grupy docelowej, a takze grona pedagogicznego
prowadzgcego bezposrednio ich edukacje.

Badania diagnostyczne majace na celu wykrycie ewentualnych objawdéw wskazujgcych
na zaburzenia z zakresu spektrum autyzmu bedg sktadaty sie z kilku elementéw, takich jak: doktadny
wywiad lekarski z rodzicami/opiekunami dziecka oraz obserwacja dziecka przez zespédt specjalistow
(psycholog, pedagog specjalny, psychiatra dzieciecy oraz pediatra) celem opracowania diagnozy
funkcjonalnej. W razie stwierdzenia charakterystycznych objawdéw ASD zostanie przeprowadzona
dogtebna diagnostyka (m.in. obserwacja dziecka w réznych srodowiskach) i wdrozone bedg dziatania
terapeutyczne.

Szczegbtowy zapis dziatan przedstawia sie nastepujaco:

e spotkanie ze specjalistg, ktéry zbierze wywiad na temat potrzeb rodziny oraz okresli
mozliwosci ich zaspokojenia w ramach uczestnictwa w programie;

e opracowanie diagnozy funkcjonalnej;

e przeprowadzenie diagnozy zaburzen z zakresu komunikacji (logopeda/neurologopeda)
i funkcjonowania spotecznego;

e przeprowadzenie diagnozy funkcjonowania poznawczego dziecka, w uzasadnionych
przypadkach;

e przeprowadzenie diagnozy zaburzen z zakresu integracji sensorycznej;

e spotkanie ze specjalista majace na celu podsumowanie wynikéw badan, przekazanie
opracowanej dokumentacji i wskazéwek do pracy z dzieckiem; te ostatnie zostang zawarte
w dokumencie bedgcym indywidualnym programem interwencji, umozliwiajgcym
zaplanowanie i wdrozenie dziatan terapeutycznych;

e nastepnie w okresie 12 miesiecy przewidzianych bedzie, w zaleznosci od potrzeb, minimalnie
12 spotkan ewaluacyjno-monitorujagcych (raz w miesigcu) z dzieckiem i jego rodzing
lub maksymalnie cotygodniowe spotkania z dzieckiem i jego rodzing; spotkania te mogg
odbywa¢ sie w S$rodowisku domowym, poradniach, gabinetach wspdtpracujgcych
z wykonawcg programu, szkotach, przedszkolach lub innych miejscach, w ktérych przebywa
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dziecko, i bedg miaty na celu omodwienia ewentualnych probleméw i sprawdzenie,
jak funkcjonuje dziecko w  wymienionych miejscach; dodatkowo bedg one wspieraty
rodzicéw/opiekundw w realizacji dziatan terapeutycznych;

e indywidualna terapia behawioralno-poznawcza (opis szczegétowy ponizej);

e przeprowadzenie powtdrnej diagnozy funkcjonowania poznawczego po 12 miesigcach
wsparcia terapeutycznego i poréwnanie wynikow poczgtkowych z koicowymi;

e omodwienie wynikow z rodzicami/opiekunami.

Wséréd zaplanowanych dziatan w ramach indywidualnej terapii behawioralno-poznawczej
moga sie znalez¢ :

e terapia TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related Communication
Handicapped Children);

e analiza behawioralna, czyli metoda ,,matych kroczkéw”;

e terapia RDI (Relationship Development Intervention) — Metoda Opcji;

e dziatania stymulacyjno-rozwojowe;

e gimnastyka korekcyjna;

® integracja sensoryczna;

e muzykoterapia;

e dogoterapia;

e modyfikowana wersja Metody Dobrego Startu;

e zabiegi fizykalne i rehabilitacyjne.

Celem podejmowanych dziatan jest uzyskanie wysokiego wskaznika wczesnego wykrywania wad
rozwojowych i rehabilitacja dzieci zagrozonych niepetnosprawnoscia i niepetnosprawnych.
Wszystkie osoby w ramach terapii spektrum zaburzen autystycznych powinny mie¢ zapewnione
systematyczne interwencje behawioralne oraz odpowiednie metody ksztatcenia chorych dzieci
ustalone w ramach terapii indywidualnej, z czestotliwoscia co najmniej dwa razy tygodniowo
na poziomie od 120 do 180 minut lub wiecej, przez okres co najmniej od trzech—dziewieciu miesiecy.
Beda one realizowane poprzez umiejetny dobdr zaje¢ umozliwiajgcych poprawe kondycji
psychofizycznej. Terapia dziecka z rozpoznaniem ASD powinna by¢ zindywidualizowana i prowadzona
na bazie indywidualnego planu interwencji, okreslajagcego cele, typ, czestotliwos¢ i intensywnosc
dziatan, odpowiednich dla szczegdlnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych. Program wczesnej
interwencji musi by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny.

W ramach edukacji skierowanej do rodzicow/opiekundw uczestnikow akcji zostang
przedstawione uszczegdtowione informacje na temat objawdw, skutkdw oraz metod leczenia
i rehabilitacji w zakresie spektrum autyzmu.

Dodatkowo kluczowym elementem programu bedzie edukacja skierowana w szczegdlnosci
do grona pedagogicznego prowadzacego bezposrednig edukacje dzieci z grupy docelowej,
prowadzona w formie warsztatdw dotyczacych autyzmu dzieciecego i zespotu Aspergera.
Zostanie zwrécona szczegdlna uwaga na aspekty praktyczne, takie jak metody wczesnego
wykrywania tych schorzen, spektrum objawdw oraz metody szczegdlnego postepowania z dzieémi
obcigzonymi danymi schorzeniami.
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Edukacja rodzicow/opiekunéw/nauczycieli powinna zawiera¢ dwa elementy:

e omawiajgce dostepne metody terapii — omdwienie ich skutecznosci, dostepnosci
oraz zatozen teoretycznych — edukacja dla wszystkich opiekunéw dzieci uczestniczacych
W programie;

e omawiajgce praktyczne wskazowki, jak wspomagac rozwdj dziecka podczas codziennych
aktywnosci; edukacja bedzie obejmowata elementy warsztatowe.

Edukacja powinna odby¢ sie co najmniej dwa razy w roku, w kazdej gminie i miescie na prawach
powiatu w wojewddztwie warminsko-mazurskim, dla kazdej z grup adresatéow oddzielnie.

Dziatania informacyjno-edukacyjne dotyczace tematyki programu, w tym edukacja prozdrowotna
skierowana do jego odbiorcéw, bedy prowadzone na zasadach okreslonych w Wytycznych
horyzontalnych w obszarze zdrowia.

Wybdr odpowiedniej formy, czasu i miejsca realizacji interwencji zalezy od mozliwosci
organizacyjnych, kadrowych i logistycznych beneficjenta i bedzie oceniany podczas wyboru
realizatora programu w trakcie konkursu.

Zaplanowane interwencje bedg prowadzone na terenie wojewddztwa warminsko-mazurskiego
przez beneficjentow wybranych w drodze konkursu.

Beneficjent powinien dysponowaé kadrg, pomieszczeniami i wyposazeniem niezbednymi
do prowadzenia interwencji zaplanowanych w ramach programu; bedzie tez zobowigzany
do posiadania zasobdw koniecznych do realizacji powierzonego zadania zgodnie z obowigzujgcymi
przepisami prawa [30-34].

Beneficjenci w celu dotarcia do lokalnej spotecznosci i intensyfikacji przekazu mogg prowadzi¢
dziatania edukacyjne, spotkania wspierajgce lub dziatania propagujace wiedze na temat
zapobiegania, leczenia i rehabilitacji zaburzen psychicznych. Mogg by¢ one realizowane np. na bazie
spotkan integracyjnych, ktére skupia¢ bedg mieszkancow regionu z grupy docelowej, jak réwniez
szeroko zakrojonych przedsiewzie¢ (np. kampanii medialnych, piknikdw, pogadanek edukacyjnych,
warsztatéw, koncertéw, poradnictwa/dziatari edukacyjnych, wydarzen rekreacyjno-sportowych)
lub przy wykorzystaniu nowoczesnych narzedzi przekazu dla kreowania prawidtowych zachowan
i postaw. Informacje na temat korzysci wynikajgcych z zapobiegania, leczenia i rehabilitacji zaburzen
psychicznych mogg zostaé¢ rozpropagowane w lokalnych instytucjach (m.in. w: przychodniach,
klubach sportowych, miejscach spotkan towarzyskich, domach kultury, osrodkach pomocy
spotecznej).

Wszystkie osoby z grupy docelowej zainteresowane tematykg poruszang w programie
beda mogty zostaé objete dziataniami informacyjno-edukacyjnymi w zakresie uswiadamiania
zapobiegania, leczenia i rehabilitacji zaburzen psychicznych i ich powiktan oraz zapoznane z zasadami
radzenia sobie z problemem (np. poprzez udostepnienie ulotki, telefon zaufania, infolinie, kontakt
internetowy).

c. Kryteria i sposéb kwalifikacji uczestnikow

O wiaczeniu oséb do programu decyduje kolejnos¢ zgtoszen, uczestnicy bedg przyjmowani
do momentu osiggniecia limitu osdb, jaki zadeklarowali beneficjenci w poszczegdlnych projektach.
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Podstawowe formalne kryterium wtaczenia do programu to podpisanie przez rodzica
lub opiekuna prawnego druku $wiadomej zgody na udziat w akcji (druk zgody w zatgczniku).
Podpisana zgoda zostanie wtgczona do dokumentacji medycznej uczestnika programu.

Do programu zaproszeni zostang wszyscy mieszkancy z grupy docelowej spetniajgcy
medyczne kryteria wigczenia. Uczestnictwo w programie bedzie zatem mozliwe na podstawie
skierowania od lekarza specjalisty lub dzieki zakwalifikowaniu przez realizatora programu na wizycie
wstepnej. Podstawowym kryterium formalnym bedzie wyrazenie checi wziecia udziatu w interwencji
przez rodzica lub opiekuna uczestnika. Ponadto rodzic powinien wykaza¢, ze spetnia wymogi grupy
docelowej (zamieszkanie w wojewddztwie warminsko-mazurskim oraz kryterium wykluczenia
spotecznego/ubdstwa) na podstawie dokumentéow wskazanych w regulaminie konkursu ogtoszonego
przez Instytucje Zarzadzajgcg RPO WiM 2014-2020. Niezbedne bedzie réwniez podanie numeru
telefonu kontaktowego. Informacje te zostang zgromadzone w siedzibie wykonawcy programu
ze szczegdlnym uwzglednieniem aktualnych przepiséw o ochronie danych osobowych.

Kryteria witgczenia uczestnikow do programu sg nastepujace:

e posiadanie przez dziecko diagnozy ASD z rozpoznaniem z grupy F84 (wg ICD-10) wystawionej
przez lekarza specjaliste psychiatrii dzieci i mtodziezy lub lekarza specjaliste z psychiatrii,
lub lekarza w trakcie specjalizacji z psychiatrii dzieci i mtodziezy;

e zamieszkiwanie dziecka na terenie wojewddztwa warminsko-mazurskiego;

e pisemna zgoda rodzicéw/opiekundw dziecka na udziat dziecka w programie;

e ztozenie przez rodzica/opiekuna dziecka pisemnego oswiadczenia, ze dziecko w chwili
przystgpienia do programu nie jest objete zadnym innym programem terapeutyczno-
rehabilitacyjnym w zwigzku z ASD, finansowanym z NFZ i zwigzanym z opracowaniem szeregu
diagnoz funkcjonowania dziecka w zwigzku z ASD, jak rdéwniez nie bierze udziatu
w analogicznym projekcie dotyczacym przygotowania programu domowego dla dziecka
z ASD u innego beneficjenta finansowanym ze $rodkéw publicznych;

e zadeklarowanie przez rodzica/opiekuna dziecka, ze w przypadku dostania sie przez dziecko
na tego typu terapie finansowang w ramach NFZ zostanie powiadomiony realizator
programu.

Wszystkie powyzsze kryteria muszg by¢ spetnione jednoczesnie.

O przystgpieniu do programu bedzie decydowata kolejnos¢ zgtoszen. Programem bedg objete
wszystkie dzieci z populacji docelowej, spetniajgce kryteria wtgczenia, do wyczerpania Srodkéw
finansowych przeznaczonych na realizacje zaplanowanych interwencji.

Planowany termin realizacji catosci interwencji powinien sie zamkng¢ w latach 2018-2021.

d. Zasady udzielania §wiadczen w ramach programu

Ze wzgledu na wiek uczestnikéw oraz specyfike programu akcja bedzie miata charakter ciggty.
Osobyz grupy docelowej beda przyjmowane w trakcie catego roku kalendarzowego.
W celu uzyskania jak najwyzszej dostepnosci oferowanych s$wiadczenn zostanie zapewniona
dywersyfikacja godzin przyjeé. Informacje te rozpowszechnione bedg za pomocg wczesniej
wspomnianych medidw. W razie uzasadnionej potrzeby akcja informacyjna zostanie uzupetniona
bezposrednimi kontaktami telefonicznymi.
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Edukacja dedykowana dla rodzicow/opiekundw, pedagogow, psychologdw,
bedzie organizowana w terminach i z czestotliwoscig zalezng od kwestii organizacyjnych oraz potrzeb
wymienionych grup.

Na podstawie danych liczbowych i organizacyjnych (m.in. lista o0séb zgtoszonych
do programu, dane dotyczgce frekwencji z lat ubiegltych) zostang zakupione wymagane wyroby
medyczne (sprzet i materiaty jednorazowego uzytku). Dziatania te zapewnig optymalne
wykorzystanie srodkéw finansowych w programie.

e. Sposob powigzania dziatan programu ze swiadczeniami zdrowotnymi finansowanymi ze srodkéw
publicznych

Terapia i diagnoza dzieci z ASD s3 finansowane ze srodkéw publicznych. Pacjenci narazeni sg
na dtugie oczekiwanie w kolejce po odpowiednie s$wiadczenia. Uczestnicy programu otrzymajg
zestaw diagnoz funkcjonalnych oraz wskazéwki do pracy (w formie indywidualnego planu dziatan
terapeutycznych) w dogodnym terminie. W pordwnaniu ze Swiadczeniami dostepnymi w systemie
publicznym diagnoza jest rozszerzona i daje mozliwos¢ o wiele szybszego rozpoczecia interwencji.
Jest to szczegdlnie wazne w przypadku matych dzieci. W zwigzku z powyzszym program powoduje
zwiekszenie dostepnosci do omawianych Swiadczenn oraz stanowi rozszerzenie oferty ptatnika
publicznego, gdyz dziatania edukacyjne dla rodzicow/opiekundw oraz grupy nauczycieli
nie sy oferowane w ramach ustug finansowanych z NFZ.

Obecnie dla dzieci i mtodziezy dotknietych zaburzeniami psychicznymi, w ramach
dziatajgcego systemu opieki zdrowia w Polsce dostepne sg $wiadczenia z zakresu opieki
psychiatrycznej, realizowane w placéwkach opieki stacjonarnej, dziennej i ambulatoryjne;j.

W ramach ubezpieczenia zdrowotnego dziata program terapeutyczno-rehabilitacyjny
dlaoséb z autyzmem dzieciecym oraz innymi cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju
(grupa ICD 10: F84), ktéry stanowi zespd6t swiadczen udzielanych dzieciom i ich rodzinom w celu
redukcji objawow psychopatologicznych, poprawy w funkcjonowaniu emocjonalnym, spotecznym
i poznawczym, poprawy w porozumiewaniu sie werbalnym i niewerbalnym, usamodzielniania
i przygotowania do zycia w wieku dorostym. Program prowadzony jest przez zespot specjalistow
(lekarza  psychiatre, neurologa, laryngologa, psychologéw, logopeddw, fizjoterapeutdw,
reedukatorow) oraz obejmuje badania w poradniach: endokrynologicznej, genetycznej,
metabolicznej, a takze wizyty terapeutyczne, polegajgce na indywidualnej terapii psychologicznej,
terapie i poradnictwo dla rodzin, terapie zaburzen mowy i porozumiewania sie, psychoedukacje
dla rodzicédw oraz grupowe zajecia terapeutyczne. Liczba godzin przeznaczona na jednego uczestnika
programu wynosi 360 w ciggu roku. Program moze by¢ realizowany w poradniach zdrowia
psychicznego dla dzieci i mtodziezy jako swiadczenie dodatkowe, wyraznie wyodrebnione od innych
Swiadczen udzielanych w poradni oraz jako $wiadczenie podstawowe w poradniach dla oséb
ze spektrum autyzmu.

Obecnie dzieci i mtodziez mogg korzystac z rehabilitacji i terapii w ramach gwarantowanych
Swiadczen zdrowotnych, ktérych dostepnos¢ ograniczona jest limitami  wynikajacymi
z Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie swiadczen gwarantowanych
z zakresu rehabilitacji leczniczej (Dz.U. z 2013 r., poz. 1522) oraz niewystarczajacg liczbg swiadczen
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zakontraktowanych przez NFZ. OkreSlone limity w znacznym stopniu ograniczajg dostepnosc
i prowadzenie skutecznej rehabilitacji u dzieci z deficytami rozwojowymi.

f. Spojnosé merytoryczna i organizacyjna

Niniejszy regionalny program polityki zdrowotnej dotyczy problemu, ktéry nie jest objety
analogicznymi programami opracowywanymi, wdrazanymi, realizowanymi i finansowanymi
przez NFZ oraz ministra wiasciwego do spraw zdrowia, okreslonymi w art. 48 Ustawy o swiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych. Nie ma zatem odpowiednika w zakresie
Swiadczen gwarantowanych. Nalezy jednak podkreslic, ze jego zakres merytoryczny
oraz organizacyjny oparty jest na aktualnych podstawach naukowych i nie budzi zastrzezen.

g. Sposob zakonczenia udziatu w programie i mozliwos¢ kontynuacji otrzymywania swiadczen
zdrowotnych przez uczestnikow programu

Kompletny udziat w programie polega na udziale w cyklu dziatan diagnostyczno-edukacyjnych
z zakresu autyzmu oraz zespotu Aspergera. Przerwanie udziatu jest mozliwe na kazdym etapie
programu. Moze to nastgpi¢ na zyczenie rodzicéw lub opiekundw prawnych uczestnika. Warunkiem
koniecznym jest potwierdzenie tego na piSmie, ktére zostanie dotgczone do dokumentacji medycznej
uczestnikéw programu.

W razie wykrycia objawéw ASD rodzice/opiekunowie prawni uczestnikdw programu zostang
poinformowani o mozliwosci leczenia i rehabilitacji w zakresie swiadczen gwarantowanych w ramach
Narodowego Funduszu Zdrowia.

h. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Interwencje zaplanowane w ramach programu beda realizowane przez beneficjenta, ktéry zostanie
wybrany do realizacji programu w drodze konkursu.

Program zostanie przeprowadzony z zachowaniem wszelkich wymogéw wynikajgcych
z obowigzujagcych norm i przepiséw prawa ustalonych dla odpowiednich procedur medycznych.
Wyroby medyczne stosowane podczas interwencji beda spetnialy kryteria bezpieczenstwa
oraz normy wyznaczone dla tego typu S$wiadczen [31, 32]. Personel bedzie spetniat wymogi
gwarantujgce fachowosc i bezpieczenstwo wszystkich dziatan [34].

Beneficjenci sg zobowigzani zapewni¢ bezpieczenstwo planowanych interwencji
pod wzgledem zgodnosci postepowania ze sztuka lekarska, jak rdwniez w zakresie poszanowania
praw pacjenta, w szczegélnosci w odniesieniu do ochrony danych osobowych i tajemnicy medyczne;j.
Interwencje beda zgodne z aktualng wiedzg naukows, sprawdzone klinicznie. Prowadzone
w programie dziatania muszg odbywac sie z zachowaniem prawa do intymnosci.

Swiadczenia programu beda przeprowadzane w pomieszczeniach spetniajgcych wymagania
stawiane przez obowigzujgce przepisy prawa. Wyjatkiem sg Swiadczenia edukacyjne udzielane
poza pomieszczeniami beneficjenta badZz przez niego wynajmowanymi. Na beneficjencie cigzy
zapewnienie bezpieczedstwa uczestnikom programu przez caty czas realizacji interwencji,
bez wzgledu na ich charakter i miejsce realizacji.
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Pomieszczenia przeznaczone do prowadzenia tych $wiadczen beda zlokalizowane tak,
by zapewnié dostep osdb niepetnosprawnych, w tym poruszajgcych sie na wézkach inwalidzkich [33].

i. Kompetencje i warunki niezbedne do realizacji programu
Beneficjent musi spetniaé okreslone warunki, m.in.:

e mieé uprawnienia do realizacji zadania;
o mieé wiedze i doswiadczenie w tym zakresie;
e dysponowac odpowiednim potencjatem technicznym oraz zasobami.

Beneficjent bedzie dysponowat wymagang kadrg oraz sprzetem niezbednym do wykonywania
interwencji zaplanowanych w programie. Dziatania te przeprowadzi wykwalifikowany personel
medyczny [34].

W programie zastosuje sie wyroby medyczne zarejestrowane i dopuszczone do obrotu
na terenie Polski, rekomendowane w wytycznych ogdlnopolskich oraz zatwierdzone przez wtasciwe
gremia naukowe (m.in. Krajowe Towarzystwo Autyzmu) [32].

Dokumentacja medyczna powstajgca w zwigzku z realizacjg programu bedzie prowadzona
i przechowywana w siedzibie beneficjenta zgodnie z obowigzujagcymi przepisami dotyczgcymi
dokumentacji medycznej oraz ochrony danych osobowych [28, 35].

j- Dowody skutecznosci planowanych dziatan
Opinie ekspertow klinicznych

Eksperci kliniczni (m.in. prof. Ewa Pisula - psycholog i wyktadowca
akademicki, autorka opracowan i ksigzek na temat autyzmu [36], prof. Jacek Bomba — byty konsultant
wojewaddzki ds. psychiatrii dzieci i mtodziezy [2], dr Michat Wroniszewski — prezes Fundacji Synapsis
[19]) popierajg celowosé prowadzenia programéw wczesnej diagnozy i terapii dzieci i mtodziezy,
ze wzgledu na brak finansowania ze S$rodkéw publicznych wielu dziatan profilaktyczno-
terapeutycznych oraz z uwagi na to, ze edukacja i witgczenie rodzicédw/opiekundéw w proces
terapeutyczny z dzieémi chorymi pozwolg osiggnaé wieksze efekty.

Zalecenia, wytyczne i standardy postepowania w problemie zdrowotnym, ktérego dotyczy wniosek

Wytyczne NICE (The National Institute for Health and Care Excellence) dotyczgce rozpoznania
i leczenia spektrum zaburzen autystycznych w grupie oséb ponizej 19. roku zycia oraz zalecenia
Organizacji Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) wskazujg konsultacje specjalistyczne
i terapeutyczne, jak réwniez rozwazenie podjecia terapii w przypadku wystepowania u dziecka
trudnosci z przetwarzaniem bodzicow sensorycznych [37]. Wytyczne sy zgodne w kwestii
rekomendowania uczestnictwa rodzicéw i opiekunéw dzieci w wieku przedszkolnym ze spektrum
zaburzen autystycznych (ASD) w programach edukacyjnych. Terapia dziecka w wieku przedszkolnym
z rozpoznaniem ASD powinna by¢ zindywidualizowana i prowadzona na bazie indywidualnego planu
interwencji, okreslajgcego cele, typ, czestotliwos¢ i intensywnos$é dziatan, odpowiednich
dla szczegdlnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych. Program wczesnej interwencji musi by¢
dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny [37, 38].

21



Wytyczne NICE wskazujg rdwniez, ze zalecana jest konsultacja z odpowiednimi specjalistami
i rozwazenie podjecia terapii integracji sensorycznej w przypadku wystepowania u dziecka trudnosci z
przetwarzaniem bodzcéw sensorycznych. Indywidualne dostosowanie metody zajeciowej
moze przyniesé¢ korzysci dla dziecka. Wymagane jest réwniez doktadne monitorowanie efektéw
terapii. Na uwage zastuguje korzys¢ wynikajgca z takiej terapii, ktdrg jest poprawa relacji pomiedzy
rodzicem a dzieckiem. Wytyczne klinicznie podkreslajag kwestie monitorowania efektéw terapii
oraz zapewnienie dostepu do terapii prowadzonych przez specjalistow lub okresowych konsultacji
ze specjalistg [37].

Dowody skutecznosci (efektywnosci klinicznej) oraz efektywnosci kosztowej

Przeglad systematyczny i metaanaliza przeprowadzona przez zesp6t Weston w 2016 r. wykazaty
skuteczno$¢ zastosowania intensywnej wczesnej interwencji behawioralnej (Early Intensive
Bahaviour Intervention, EIBI) jako opcji terapeutycznej w leczeniu dzieci z autyzmem [39].
Podobnie wyniki badania RCT przeprowadzonego przez zespot Pickles (2016) wykazaty, ze istniejg
dowody wskazujgce na dtugoterminowe postepy w zakresie zdolnosci jezykowych raportowane
przez rodzicéw [40]. Zaréwno zesp6t Pickles, jak i autorzy innych badan wykazali redukcje ciezkosci
objawdéw autyzmu na skutek intensywnej wczesnej interwencji behawioralnej [41-43].

Wyniki badan wskazujg, ze nalezy zachowac¢ ostrozno$é w dobieraniu indywidualnej terapii
dla dziecka, jak réwniez rozwazy¢ wytgczenie niektérych dziatan z terapii, ktére nie sg zalecane
w zaburzeniach ze spektrum autyzmu (m.in. patterning bez maskowania, terapia integracji
stuchowej).

Informacje nt. podobnych programow zdrowotnych wykonywanych w jednostce zgtaszajgcej
program lub w innych jednostkach samorzadu terytorialnego

W latach 2010-2016 Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) ocenita sze$¢
regionalnych programéw zdrowotnych dotyczgcych zaburzen ze spektrum autyzmu. Wszystkie
programy otrzymaty pozytywng opinie. Sposrdd szesciu programéw zdrowotnych trzy dotyczyty
wojewoddztwa mazowieckiego, a pozostate trzy — miasta Krakowa.
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5. Koszty

Instytucja Zarzadzajgca Regionalnym Programem Operacyjnym na lata 2014-2020 w Wojewddztwie
Warminsko-Mazurskim — Zarzagd Wojewddztwa Warminsko-Mazurskiego na realizacje ,,Programu
Polityki Zdrowotnej na lata 2018-2021 w zakresie profilaktyki, wczesnego wykrywania i rehabilitacji
zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci i mtodziezy z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego”
zaplanowata kwote 1962 105,26 EURO. Do przeliczen, w ramach Planu dziatarh w sektorze zdrowia
wykorzystano przelicznik 1 EURO - 4,3065 zt, co daje 8 449 806,32 zt. Majgc na uwadze rdznice
w kursach walut, wartosci zaplanowanej kwoty na dany Program mogg ulec zmianie.

Koszty catkowite przewidziane na realizacje programu podzielono przez szacowang liczbe
0so6b, ktére z niego skorzystajg. Zaplanowane przez beneficjenta szczegétowe wydatki zostang
zweryfikowane podczas oceny wniosku o dofinansowanie, na warunkach okreslonych
przez Instytucje Zarzadzajgcg Regionalnym Programem Operacyjnym Wojewddztwa Warminsko-
Mazurskiego na lata 2014-2020.

Ponizsze wyliczenia sg jedynie symulacjg, a ostateczne wielkosci kosztow beda zalezaty
od projektéw, ktére otrzymajg dofinansowanie w ramach konkursu. Poszczegdlne projekty moga
rozni¢ sie znaczaco pod wzgledem kosztéw ich przeprowadzenia. Wydatki muszg by¢ ponoszone
na warunkach okreslonych w Wytycznych w zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem Srodkow
Europejskiego Funduszu Spofecznego w obszarze zdrowia na lata 2014-2020 oraz Wytycznych
w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego,
Europejskiego Funduszu Spotfecznego oraz Funduszu Spdéjnosci na lata 2014-2020, [27].

Zaplanowane przez beneficjenta szczegétowe wydatki zostang zweryfikowane podczas oceny
whniosku o dofinansowanie na warunkach okreslonych przez Instytucje Zarzadzajgcg Regionalnym
Programem Operacyjnym Wojewddztwa Warminsko-Mazurskiego na lata 2014—-2020. Beneficjenci
na etapie wniosku o dofinansowanie przygotujg szczegétowy budzet projektow.

a. Koszty jednostkowe

Tabela 1. Zatozenia catkowitego budzetu programu

Uczestnicy programu Budzet catkowity programu Koszt catkowity uczestnictwa

W programie

Okoto 1023 o0sdéb 8 449 806,32 zt Okoto 8259,83 zt/osobe

Zrédto: opracowanie wtasne.

Koszty jednostkowe programu mozna podzieli¢ na nastepujace elementy:
e koszt procesu kwalifikacyjnego do programu;
e koszty terapii indywidualnej;

o  koszty dziatan z zakresu edukacji zdrowotnej;
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e koszty zarzadzania projektem.

Szczegbtowe sktadowe opisano ponize;.

Tabela 2. Proces kwalifikacyjny do programu w podziale na poszczegdlne elementy i sugerowany

czas ich trwania

Czas
Nazwa elementu .
trwania (h)

1 . Wywiad rodzinny 2

2 Opracowanie diagnozy funkcjonalnej 2

3 Diagnoza zaburzen z zakresu funkcjonowania spotecznego, rodzinnego, 3
komunikacji

4 Spotkanie podsumowujgce z rodzicem/opiekunem 1

5 Przeprowadzenie powtdrnej diagnozy po 12 miesigcach i omdwienie wynikéw 2
z rodzicami

SUMA 10

Zrédto: opracowanie wtasne.

Przy zatozeniu, ze koszt godziny pracy personelu wykonujacego czynnosci podczas procesu
kwalifikacyjnego do programu wyniesie 70,00 zt, mozna oszacowa(, ze catoSciowy koszt wyniesie
700,00 zt w przeliczeniu na jednego uczestnika.

Kolejnym sktadnikiem kosztu jednostkowego sg koszty w ramach spotkan ewaluacyjno-
monitorujacych dotyczgcych terapii indywidualnej.

Zatozono, ze ma sie odby¢ co najmniej 12 takich spotkan dla kazdego uczestnika programu.
Koszt jednego spotkania szacuje sie na mniej wiecej 100,00 zt. Biorgc pod uwage te dane, minimalny
koszt spotkan mozna okresli¢ w przyblizeniu na 1 200,00 zt.

Nastepnym skfadnikiem kosztu jednostkowego sg koszty w ramach indywidualnej terapii
behawioralno-poznawczej.

Zatozono, ze majg sie odbyé co najmniej 24 spotkania (dwa razy w tygodniu,
przez co najmniej trzy miesigce) w ramach promowania aktywnosci fizycznej dla kazdego uczestnika
modutu programu. Koszt jednego spotkania szacuje sie na mniej wiecej 150,00 zt/osobe.
Biorac pod uwage wymienione dane, minimalny koszt cyklu spotkann w ramach terapii mozna okresli¢
w przyblizeniu na 3 600,00 zt/osobe.
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Kolejnym sktadnikiem kosztorysu sg koszty dziatan edukacyjnych.
Edukacja dla rodzicow/opiekunéw muszg sie sktadac z dwéch elementéw:

e czeSci omawiajgcej dostepne metody terapii;
e cze$ci omawiajgcej praktyczne wskazéwki, jak wspomagac rozwdj dziecka.

Przy zatozeniu, ze koszt pracy osoby prowadzacej jedno takie spotkanie wyniesie 1.000,00 zt, mozna
oszacowad, ze koszt przeprowadzenia spotkan w ramach jednej tury w jednostce administracyjnej
bedzie wynosi¢ 2.000,00 zt.

Zaktada sie, ze wyktady beda odbywaty sie dla wszystkich oséb chetnych i nie beda
ograniczone minimalng ani maksymalng liczbg uczestnikéw. Dobdr i zapewnienie odpowiedniej
wielkosci sali zalezg od mozliwosci organizacyjnych beneficjenta. Edukacja powinna odby¢ sie
co najmniej dwa razy w roku, w kazdej gminie i miescie na prawach powiatu na terenie objetym
projektem, dla kazdej grupy oddzielnie (rodzice/opiekunowie, kadra o$wiatowa— dwie grupy).

Liczba jednostek administracyjnych w ktérych mogg odby¢ sie dziatania edukacyjne (JST)
w wojewddztwie warminsko-mazurskim wynosi 118 (liczba miast na prawach powiatu — 2; liczba
gmin miejskich — 16; liczba gmin miejsko-wiejskich — 33; liczba gmin wiejskich — 67), mozna zatem
oszacowaé, ze koszt przeprowadzenia dziatan edukacyjnych moze wyniesc:

2.000,00 zt x 118 JST x 2 spotkania w roku x 3 lata projektu = 1 416 000,00 zt

Ostatnig czescig sktadowg kosztéw jednostkowych sg koszty zarzadzania projektem.
Elementy wchodzace w ich sktad przedstawia tabela 3.

Tabela 3. Sktadniki koszty zarzgdzania projektem

' Lp. Nazwa elementu
1 Nadzdr nad realizacjg programu
2 Przeprowadzenie badania satysfakcji pacjenta
3 Opracowanie raportow
4 Koszty organizacyjno-administracyjne
5 Zakup narzedzi diagnostycznych, sprzetu medycznego do realizacji interwencji

Zrédto: opracowanie wtasne.

Szacuje sie, ze koszty zarzadzania projektem beda stanowié¢ do 25% catkowitych tgcznych
kosztéw bezposrednich dotyczgcych jednego uczestnika programu objetego terapig indywidualng.
Na tej podstawie mozna oszacowad, ze koszty posrednie bedg wynosity okoto 1375,00 zt/osobe.

Podsumowanie sktadnikéw kosztéow jednostkowych przedstawia tabela 4.
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Tabela 4. Sktadniki kosztow jednostkowych oraz ich wartos$¢

' Lp Nazwa elementu Petny panel badan wartos¢
(zt)
1. Koszt procesu kwalifikacyjnego do programu 700,00
2.  Koszt spotkan w ramach terapii indywidualnej 4800,00
3. taczne koszty bezposrednie (1 + 2) 5500,00
4. Koszty posrednie (do 25% pozycji 3) 1375,00
5. taczny koszt 1 uczestnika programu objetego terapig 6875,00
indywidualna

Zrédto: opracowanie wtasne.

Posiadane srodki finansowe umozliwiajg wigczenie do programu okoto 1023 osdb do czesci
obejmujacej terapie w ramach indywidualnej terapii behawioralno-poznawczej.

Koszty zostaty skalkulowane na podstawie informacji przekazanych przez podmioty lecznicze
realizujgce podobne $wiadczenia oraz w niektdrych przypadkach cen wolnorynkowych.

b. Planowane koszty catkowite
Na catkowity budzet projektu sktadajg sie nizej wymienione pozycje kosztowo-organizacyjne:

o koszty bezposredniej realizacji dziatan w ramach indywidualnej terapii behawioralno-
poznawczej:

— koszt procesu kwalifikacyjnego do programu,
— koszt spotkan w ramach terapii indywidualnej,
— koszty dziatan edukacyjnych;

e dziatania organizacyjne (koszty posrednie):

— dziatania administracyjne zwigzane z obstugg projektu: katalog kosztéw oraz ich wysokos¢
musza byé zgodne z Wytycznymi w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w ramach
Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu Spotecznego
oraz Funduszu Spdjnosci na lata 2014-2020,

— wysokosc¢ kosztéw ostatecznie bedzie uzalezniona od wartosci poszczegdlnych projektow,

wysokos¢ kosztéw posrednich regulujg ww. przedmiotowe wytyczne.

Maksymalne koszty catkowite (tab. 5), zgodnie z decyzjg Instytucji Zarzadzajgcej Regionalnym
Programem Operacyjnym na lata 2014-2020 w Wojewddztwie Warminsko-Mazurskim — Zarzad
Wojewddztwa Warminsko-Mazurskiego na realizacje ,,Programu Polityki Zdrowotnej na lata 2018-
2021 w zakresie profilaktyki, wczesnego wykrywania i rehabilitacji zaburzen ze spektrum autyzmu
udzieci i miodziezy z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego”, zostaty okreslone
na 8.449.806,32 zt.
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Tabela 5. Planowany budzet catkowity (wartosci szacunkowe, zalezne od konkretnych ilosci oséb
i wyceny poszczegolnych swiadczern w ramach programu)

Rodzaj kosztéw Kwota (zt)

Koszty terapii w obszarze rehabilitacji medycznej 7.033.125,00
Koszty dziata edukacyjnych 1.416.000,00
Razem 8.449.125,00

Zrédto: opracowanie wtasne.

Koszt catkowity realizacji badania bedzie zalezny od wyceny przedstawione] przez beneficjantow
realizujgcych program w procedurze konkursowej, a takie od ostatecznej liczebnosci populacji
uczestniczacej. Ewentualne nadwyzki finansowe powstajgce w czasie realizacji programu winny by¢
przeznaczone na zwiekszenie liczby 0séb uczestniczacych w programie.

c. Zrédta finansowania, partnerstwo

Program finansowany bedzie w 85% ze srodkdéw Europejskiego Funduszu Spotecznego. Pozostate 10%
stanowig srodki pochodzgce z budzetu panstwa. Wktad wtasny Beneficjenta, dla tego typu projektu,
musi wynosi¢ co najmniej 5%.

d. Argumenty przemawiajgce za tym, ze wykorzystanie dostepnych zasobdéw jest optymalne

W wojewddztwie warminsko-mazurskim nie funkcjonuje zaden program polityki zdrowotnej
w zakresie autyzmu i zespotu Aspergera ukierunkowany na badania diagnostyczne oraz na edukacje
skierowang w szczegélnosci do, rodzicdw, pedagogow, psychologdow.

Proponowany program stanowi rozszerzenie oferty swiadczen wykonywanych w ramach
Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ). W wojewddztwie warminsko-mazurskim w 2014 r. na 100 tys.
ludnosci przypadato 7,89 lekarza psychiatry. Natomiast wskaznik liczby lekarzy psychiatrow dzieci
i mtodziezy przypadajacych na 100 tys. ludnosci wyniést 0,62. Mapy potrzeb zdrowotnych
dla wojewddztwa warminsko-mazurskiego wskazujg na zagrozenie ze wzgledu na zbyt matg liczbe
specjalistow. Wsrdod dziedzin z potencjalnie zbyt matym zapleczem kadrowym s3g dziedziny
priorytetowe, takie jak pediatria oraz psychiatria dzieci i mtodziezy.

Limitowanie $wiadczen gwarantowanych w znacznym stopniu utrudnia powrdét do zdrowia
i poprawe jakosci sprawnosci psychofizycznej dzieci z deficytami rozwojowymi. Istniejgce limity
umozliwiajg dzieciom w wieku 0-7 i 3-18 lat jedynie korzystanie z ograniczonej liczby i rodzaju
Swiadczen zdrowotnych tylko przez 120 dni w roku, nie dajgc mozliwosci korzystania z formy opieki,
jaka stanowi pobyt dzienny.

Eksperci kliniczni popierajg celowos¢ prowadzenia programow wczesnej diagnozy i terapii
dzieci i mitodziezy, ze wzgledu na brak finansowania ze $rodkéw publicznych wielu dziatan
profilaktyczno-terapeutycznych oraz z uwagi na to, ze edukacja i wtgczenie rodzicoéw/opiekundéw
w proces terapeutyczny z dzieémi chorymi pozwolg osiggng¢ wieksze efekty. Z literaturowych
wytycznych klinicznych wynika, ze zaleca sie konsultacje specjalistyczne i terapeutyczne, jak réwniez
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rozwazenie podjecia terapii w przypadku wystepowania u dziecka trudnosci z przetwarzaniem
bodzcéw sensorycznych.

Niezbednym czynnikiem powodzenia procesu rehabilitacyjnego dzieci z ASD jest wiedza
opiekundow (nauczyciele, rodzice, pedagodzy szkolni), nie tylko o objawach zaburzenia, lecz takze
o strategiach i modelu zachowan wobec oséb z ASD. Taki model warunkowaé bedzie redukcje
wykluczenia z codziennosci oséb w kazdym wieku dotknietych spektrum zaburzen autystycznych.
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6. Monitoring i ewaluacja

Beneficjent ma obowigzek prowadzenia monitoringu dziatan wykonywanych w ramach
programu. Odbywaé sie to bedzie poprzez dokonywanie pomiaréw zgodnych z miernikami
efektywnosci. Beneficjent ma obowigzek przedtozy¢ wskazanej jednostce podlegtej Instytucji
Zarzadzajgcej RPO na lata 2014-2020 w Wojewddztwie Warminsko-Mazurskim — Zarzgdowi
Wojewddztwa, sprawozdanie roczne odpowiadajgcego petnemu cyklowi udzielonych interwenciji.
Musi ono zawierac¢ analize uzyskanych miernikéw efektywnosci. Oprdcz tego na zakonczenie projektu
beneficjent musi ztozy¢ sprawozdanie koncowe, stanowigce podsumowanie analizy miernikéw
efektywnosci z catego okresu trwania projektu.

Monitoring projektu w praktyce bedzie polegat na analizie dwdch podstawowych zagadnien.
Pierwsze z nich to zgtaszalnos¢ uczestnikow do programu stanowigca podstawowe kryterium statej
oceny programu. Kolejny element to fachowe oszacowanie jakosci realizowanych w jego ramach
Swiadczen. Ostatnim elementem procesu bedzie ewaluacja polegajgca na analizie efektywnosci
realizacji programu. Dziatania podejmowane w ramach tego elementu bedg miaty charakter wybitnie
dtugofalowy. Za ewaluacje odpowiedzialna jest Instytucja Zarzadzajaca RPO.

a. Ocena zgtaszalno$ci do programu

Ocena zgfaszalnosci do programu bedzie kluczowym elementem jego biezgcego monitoringu.
Informacje dotyczace liczby wykonanych swiadczen zostang odniesione do wartosci liczbowych
wynikajgcych z harmonogramu akcji i zaktadanej populacji docelowej. Biezgca ocena realizacji bedzie
polegata na analizie raportéw okresowych tworzonych w miesiecznych oraz rocznych interwatach
czasowych.

Monitoringowi poddana zostanie liczba zgdd na udziat w programie. Zmiana ich liczby
w trakcie poszczegdélnych lat trwania projektu, porédwnana z liczebnoscig populacji docelowej,
bedzie uzytecznym wskaznikiem skutecznosci dziatan informacyjnych i promocyjnych, a ponadto —
odzwierciedleniem zmian w swiadomosci spoteczenstwa zwigzanej m.in. z rolg rehabilitacji dzieci
i mtodziezy ze zdiagnozowanymi zaburzeniami ze spektrum autyzmu w zakresie ochrony szeroko
pojetego zdrowia publicznego.

Dodatkowo szczegdlna uwaga zostanie zwrdcona na populacje, ktéra nie wezmie udziatu
w programie. Analizie podda sie przyczyny tego stanu rzeczy (brak wyrazenia zgody itp.).
Whnioski bedg wykorzystane do ograniczenia skali tego typu sytuacji w kolejnych latach trwania
programu.

b. Ocena jakosci Swiadczen w programie

Zostanie ona dokonana przez zewnetrznego eksperta w dziedzinie psychologii. Ocenie podlegac
bedzie cato$¢ programu zdrowotnego ze szczegdlnym uwzglednieniem przyjetej metodologii
oraz zastosowanych rozwigzan w odniesieniu do mozliwosci realizacji zatozonych celéw.
Nad utrzymaniem wysokiej jakosci swiadczen bedzie czuwat koordynator programu. W jej biezagcym
monitorowaniu pomoze ankieta. Zostanie ona udostepniona wszystkim uczestnikom akcji,
ktorzy bedg mogli jg wypetni¢ i umiesci¢ w specjalnie przygotowanej urnie. Ankieta ma charakter
anonimowy. Kwestionariusze (patrz zatacznik) beda okresowo zbierane i oceniane pod katem
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zgtaszanych uwag i poziomu zadowolenia ze Swiadczonych ustug medycznych. Wnioski wyciggniete
zich analizy postuzg do zwiekszenia jako$ci prowadzonego programu i podniesienia poziomu
zadowolenia uczestnikow.

¢. Ocena efektywnosci programu
Podstawowe elementy poddane analizie to:
e liczba uczestnikdw, ktdrzy wezma udziat w programie;

. liczba uczestnikéw, ktérzy rozpoczeli udziat w programie, lecz go nie ukonczyli
wraz z podaniem przyczyny tej sytuacji;

e liczba 0séb z grona pedagogicznego oraz rodzicow/opiekundw uczestniczgcego w dziataniach
edukacyjnych;
e  liczba uczestnikdéw, w przypadku ktérych uzyskano poprawe w zakresie stanu zdrowia,

a takze funkcjonowania w Srodowisku rodzinnym i spotecznym.

Dane liczbowe dotyczace uczestnikdw poszczegdlnych etapdw programu bedg uzytecznym
posrednim elementem oceny jego efektywnosci. Dziatania edukacyjne dla rodzicow/opiekunow
oraz personelu pedagogicznego bedg podsumowane ankietg ewaluacyjng, za pomoca ktorej
uzyskane zostang informacje na temat przydatnosci przekazanych informacji oraz stopnia
ich przyswojenia.

Na podstawie danych kontaktowych uzyskanych od uczestnikdw programu zostanie
przeprowadzony krotki wywiad telefoniczny po okoto roku od zakorczenia udziatu w programie.
W jego ramach zostang zebrane informacje na temat ewentualnej poprawy stanu zdrowia
oraz funkcjonowania w srodowisku rodzinnym i spotecznym. Dodatkowo uzyskane zostang wszelkie
uwagi uzyteczne dla procesu ewaluacji programu.

d. Ocena trwatosci efektéw programu

Program planowany jest na lata 2018-2021, jednakize mozliwe bedzie wprowadzenie
jego kontynuacji w kolejnych interwatach czasowych. Bedzie to limitowane dostepnymi srodkami
finansowymi oraz pozytywng oceng efektywnosci programu prowadzong na zasadach opisanych
w punkcie 6c¢.

30



7. Okres realizacji programu

Program planowany jest na okres 2018-2021.
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9. Zataczniki

a. Sprawozdanie z wykonania swiadczen

SPRAWOZDANIE Z WYKONANIA INTERWENCJI W RAMACH PROGRAMU POLITYKI ZDROWOTNEJ Z
ZAKRESU PROFILAKTYKI, WCZESNEGO WYKRYWANIA | REHABILITACJI ZABURZEN ZE SPEKTRUM

AUTYZMU U DZIECI | MtODZIEZY Z TERENU WOJEWODZTWA WARMINSKO-MAZURSKIEGO
1.

Sprawozdanie
O miesieczne, za miesiac
O roczne, za rok

Liczba przyjetych uczestnikow

Liczba oséb rodzice/opiekunowie
grono pedagogiczne objetych
dziataniami edukacyjnymi

Uwagi
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b. Ankieta satysfakcji
ANKIETA STATYSFAKCJI UCZESTNIKA PROGRAMU POLITYKI ZDROWOTNEIJ
Z ZAKRESU PROFILAKTYKI, WCZESNEGO WYKRYWANIA | REHABILITACII
ZABURZEN ZE SPEKTRUM AUTYZMU U DZIECI | MLODZIEZY

Z TERENU WOJEWODZTWA WARMINSKO-MAZURSKIEGO

1. Jak ocenia Pan(i) poziom obstugi w rejestracji w trakcie wizyty w przychodni?

Bardzo Dobrze Srednio Zle Bardzo Nie mam
dobrze Zle zdania
a. Mozliwos¢ telefonicznego
potgczenia z przychodnig [ O O O O O
b. Troska ? pacjenta 0 O 0 O 0 O
w trakcie rozmowy
s . O O O O O O
Sprawnosc obstugi
d. Kompetentna informacja [ O O O O O

2. Jak ocenia Pan(i) poziom lekarskiej opieki medycznej w trakcie wizyty w przychodni?

Bardzo Dobrze Srednio Zle Bardzo Nie mam
dobrze Zle zdania
a. Stosunek do pacjenta
(2yczliwose, O O O O 0 O
zaangazowanie, troska
o pacjenta)
b. Komunikatywnosc¢
(wyczerpujgce
i zrozumiate O O O | O O
przekazywanie
informacji)
Zapewnianie intymnosci [ O O | O O
pacjenta podczas wizyty
O (| O | O O

d. Punktualnos¢
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3. Jako ocenia Pan(i) poziom pielegniarskiej opieki medycznej w trakcie wizyty w przychodni?

Bardzo Dobrze Srednio Zle Bardzo Nie mam
dobrze Zle zdania
a. Stosunek do pacjenta
(zyczliwosé,
zaangazowanie, troska [ O O O O O
o0 pacjenta)
b. Komunikatywnos¢
(wyczerpujgce
i zrozumiate O O O O O O
przekazywanie
informacji)
iy . O O O O O
c. Sprawnosc obstugi
d. Czas oczekiwania na O O O O O O

zabieg przed gabinetem

4. Jak ocenia Pan(i) ogdlnie dzisiejszg wizyte w przychodni?

Bardzo dobrze  Dobrze Srednio Zle Bardzo Zle Nie mam
zdania
O O O O O O

5. Inne uwagi

Bardzo dziekujemy Paristwu za pomoc i wypetnienie ankiety.
Uzyskane dzieki Paristwu informacje pomogq nam w zapewnieniu wysokiej jakosci Swiadczonych
ustug i zapewnieniu najwyzszego komfortu naszym pacjentom.
Dlatego jestesmy Paristwu szczegdlnie wdzieczni za poswiecony czas.
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¢. Zgoda na udziat w programie
SWIADOMA ZGODA NA UDZIAt W PROGRAMIE
Z ZAKRESU PROFILAKTYKI, WCZESNEGO WYKRYWANIA | REHABILITACII
ZABURZEN ZE SPEKTRUM AUTYZMU U DZIECI | MLODZIEZY
Z TERENU WOJEWODZTWA WARMINSKO-MAZURSKIEGO

I TV A=T I o To o [ o 1= 101/ - ) USRI oswiadczam,
ze uzyskatem(am) informacje dotyczagce ww. programu oraz otrzymatem(am) wyczerpujace,
satysfakcjonujgce mnie odpowiedzi na zadane pytania. Wyrazam dobrowolnie zgode na udziat
MOJEEO AZIECKA .ooviceieee ettt sttt bt e e te st st e e s s b et e s anseneene w tym programie
i jestem Swiadomy(a) faktu, ze w kazdej chwili moge wycofa¢ zgode na udziat w dalszej jego czesci
bez podania przyczyny. Przez podpisanie zgody na udziat mojego dziecka w programie nie zrzekam sie
zadnych naleznych mi praw. Otrzymam kopie niniejszego formularza opatrzong podpisem i data.

Wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uzyskanych w trakcie akcji programu zgodnie
z obowigzujgcym w Polsce prawem (Ustawa o ochronie danych osobowych z dn. 29.08.1997 r.).

Opiekun prawny pacjenta:

Imie i nazwisko (drukowanymi literami) Podpis i data ztozenia
podpisu

(reka opiekuna prawnego pacjenta)

Oswiadczam, ze omodwitem(am) ww. program z opiekunem prawnym pacjenta(ki), uzywajac
zrozumiatych, mozliwie prostych sformutowan, oraz udzielitem(am) informacji dotyczacych natury
i znaczenia ww. interwencji.

Osoba uzyskujgca zgode na badanie:

Imie i nazwisko (drukowanymi literami) Podpis i data
ztozenia podpisu

ORYGINAL/KOPIA
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