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OPIS PROBLEMU ZDROWOTNEGO

A. Problem zdrowotny

Przewlektfa niepetnosprawnosc¢ ruchowa dzieci i mtodych dorostych to stan ograniczonych
mozliwosci motorycznych dziecka, powigzany z wielouktadowymi i/lub wielonarzgdowymi
zaburzeniami funkcjonalnymi i/lub strukturalnymi, wptywajgcymi na ograniczenie
uczestnictwa i realizacje celéw zyciowych. Samodzielna lokomocja, ktérej podstawowg
funkcjg jest chodzenie, zapewnia dostep do wszelkich débr intelektualnych, materialnych,
spotecznych oraz socjalnych. Niepetnosprawno$¢ ruchowa towarzyszy wielu chorobom
wrodzonym i nabytym wieku rozwojowego ktérym mogg towarzyszy¢ zaburzenia czucia,
poznawcze, porozumiewania sig, postrzegania czy zachowania. Najczestszg przyczyng
wystepowania niepetnosprawnosci ruchowej u dzieci w Polsce i na $wiecie jest mézgowe
porazeniem dzieciece (MPD). Istnieje jednak szereg innych przyczyn pierwotnie
neurogennych i/lub nabytych, ktére prowadzg do ograniczen ruchowych lub tez do
pierwotnych zaburzen rozwoju umiejetnosci ruchowych. Nalezg do nich gtdwnie wrodzone
zespoty nerwowo-miesniowe, takie jak: przepuklina oponowo-rdzeniowa, porazenia
wiotkie w przebiegu tzw. choréb rzadkich, zespdét Downa, artrogrypozy itp. Dotychczas
realizowany projekt na podstawie programu pn. ,Rozszerzenie dostepnosci
technologicznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych
dorostych z moézgowym porazeniem dziecieccym na terenie wojewodztwa
wielkopolskiego”, udowodnit wysokg skutecznos¢ stosowania zaawansowanych technik
rehabilitacyjnych opartych na technologicznie wspomaganym procesie leczenia u dzieci
z MPD. Stato sie to przyczyng obecnej dywersyfikacji programu na dwie czesci:

Czes¢ 1: bedaca kontynuacjg wczesniejszego programu adresowanego do dzieci z MPD.
Cze$¢ 2: adresowana do dzieci z innymi schorzeniami nerwowo-miesniowymi np.:
przepukling oponowo-rdzeniowa, zespotem Downa, rzadkimi chorobami neurologicznymi,
artrogrypozg, stanami po urazach centralnego uktadu nerwowego oraz innymi zespotami

porazennymi z tego zakresu etiologicznego.
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Realizacja projektu na podstawie programu pn. ,Rozszerzenie technologicznie
wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z
mozgowym porazeniem dzieciecym w wojewodztwie wielkopolskim”, pozwolita na
wyciggniecie wnioskdw odnoszgcych sie do poszczegodlnych elementow realizowanego
programu. Najwazniejszym zarzutem oraz niedoskonatoscig programu jest ograniczenie
grupy ich adresatéw do jednorodnej grupy dzieci z MPD. Prowadzi to do wykluczenia
pozostatych grup, posiadajgcy podobny stopien niepetnosprawnosci ruchowej i lokomociji,
a nie majgcej dostepu do zaoferowanego leczenia. Wobec powyzszego przygotowanie
niniejszego programu rehabilitacyjnego oparto na zatozeniu jego realizacji dla dzieci i
miodych dorostych z MPD oraz dla grupy pacjentéw z innymi zespotami porazennymi.

Wedilug doswiadczen wiasnych oraz danych z literatury, dzieci objete wyzej
wymienionymi problemami lokomocyjnymi, majg w zdecydowanej wiekszosci, ok 70%,
szanse chodzi¢, w tym wielu z nich samodzielnie. Prowadzi to do wtgczenia tychze dzieci
do grup rowiesniczych, do poprawy ich rozwoju spotecznego, zmniejszenia aspektu
wykluczenia, z ktérym spotykajg sie jako niepetnosprawni ruchowo. Poprawa ta jest
warunkowana dostepem do nowoczesnych metod rehabilitacyjnych oraz tzw. rehabilitaciji

dzienne;.

A.1. M6ézgowe porazeniem dzieciece (MPD)

Mozgowe porazenie dzieciece (MPD) to zespdét objawéw powstatych na skutek
niepostepujgcego uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego, prowadzgcego do
powstania zmieniajgcych sie wraz z wiekiem zaburzen czynnosci ruchowych i postawy
oraz innych nastepstw wad mdzgu. Zaburzeniom ruchu towarzyszg zaburzenia czucia,
poznawcze, porozumiewania sie, postrzegania i/lub zachowania, i/lub drgawki/padaczka.
Obraz choroby jest bardzo zréznicowany (1,2,3). Osrodkowe uszkodzenie mozgu, bedgce
przyczyng MPD, jest mozliwe do stwierdzenia w badaniu obrazowym médzgu. Rodzaj MPD
zalezy od lokalizacji uszkodzenia. Wyr6zniamy nastepujgce postaci kliniczne MPD:
spastyczne porazenie potowicze (hemiplegia), obustronne porazenie kurczowe (diplegia),
porazenie kurczowe czterokonczynowe (tetraplegia) postaé wiotka MPD, postac

pozapiramidowa MPD (atetoza, choreoatetoza), posta¢ médzdzkowa MPD, postaci
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mieszane. Gtéwnym problemem pacjentow z MPD jest patologia napiecia miesniowego
wystepujgca w roznych formach i nieprawidtowa aktywacja miesni. Najczesciej obserwuje
sie spastycznosg, tj. obecnos¢ nieprawidtowej reakcji miesnia na rozcigganie bgdz inne
czynniki nieswoiste, wraz z typowym opdznieniem rozwoju ruchowego. Skutkuje to
zaburzeniem lokomociji u dzieci oraz powstaniem trwatych zmian w uktadzie miesniowym
oraz kostno-szkieletowym (1). Z uwagi na brak mozliwosci skutecznego wyleczenia
pierwotnej przyczyny uszkodzenia mozgu, dziatania medyczne powinny by¢ skierowane
na zminimalizowanie nastepstw poprzez poprawe funkcji, stymulowanie aktywnosci oraz
umozliwienie uczestnictwa. Koncepcja ta jest zgodna z Miedzynarodowg Klasyfikacjg
Funkcjonowania Niepetnosprawnosci i Zdrowia dla Dzieci i Mfodziezy (ICF CY) Swiatowe;
Organizacji Zdrowia (WHO) (4). MPD jest najczestszg przyczyng niepetnosprawnosci
wsrod dzieci i mitodziezy w Polsce i Europie. Chorzy na MPD stanowig jedng z
najwiekszych grup objetg opiekg medyczng. Dla pacjentéw i ich rodzicéw/opiekunéw
najwiekszym problemem jest zaburzony rozwdj funkcji chodu, co doprowadza do
ograniczenia mozliwosci uczestniczenia w zyciu spotecznym, uczeszczania do szkoty czy
w przysztosci wykonywania wyuczonego zawodu. Wykluczenie dotyka nie tylko samych
pacjentéw, ale réwniez rodziny lub opiekundéw, poprzez np. koniecznos¢ rezygnacji z
pracy zawodowej. Taka sytuacja doprowadza do obnizenia statusu ekonomicznego
rodziny i wtérnie zwieksza stopieh wykluczenia ze spoteczenstwa. Wedtug statystyk ok.
70 procent dzieci z MPD ma szanse chodzi¢, w tym ponad 50 procent samodzielnie (5).
Z uwagi na poglad, ze poprawa zdolnosci poruszania sie moze miec¢ pozytywny wptyw na
rozwoj dziecka z MPD nalezy zwrdci¢ szczegolng uwage na mozliwos¢ usprawniania
chodu.

Jak wspomniano powyzej MPD jest najczestszg przyczyng niepetnosprawnosci wsrod
dzieci i miodziezy, jednak nalezy zaznaczy¢, iz do choréb bedgcych przyczynami
niepetnosprawnosci ruchowej u dzieci zaliczamy takze wady neurogenne pochodzenia
rdzeniowego, pochodzenia centralnego, genetycznie uwarunkowanego, pochodzenia

miesniowego o charakterze metabolicznym, bgdz genetycznie uwarunkowanym. Zespoty



neurologiczne, ktorych liczba wskazuje na istotny problem spoteczny sktania do

koniecznosc¢ leczenia i rehabilitacji tych dzieci.

A.2. Wrodzone i nabyte neurogenne zaburzenia lokomocji (NZL)

Innymi zespotami porazennymi, ktére w znacznym stopniu wptywajg na zdolnosci

lokomociji oraz jakosc¢ zycia, ktore nalezy wigczy¢ do programu sg:

e Przepuklina oponowo-rdzeniowa

Jest to najczestsza wada wrodzona os$rodkowego ukfadu nerwowego. Chorzy
wymagajg leczenia operacyjnego w pierwszych dobach Zzycia oraz wczesnej
rehabilitacji. Konsekwencjg wady jest porazenie wiotkie, na roznym poziomie, ktore
znaczgco ogranicza mozliwosci lokomocyjne pacjenta. Towarzyszgce przykurcze
i deformacje stawdéw konczyn i kregostupa najczesciej wymagajg leczenia
operacyjnego. Pacjent wymaga prowadzenia statej rehabilitacji ruchowej. Z uwagi
na brak uszkodzenia o$rodkéw ponadrdzeniowych kontrolujgcych ruch, szanse
powodzenia rehabilitacji wspomaganej technologicznie —torujgcej wtasciwe wzorce
ruchowe, wydajqg sie by¢ zdecydowanie wieksze niz w grupie dzieci z uszkodzonym
goérnym neuronem ruchowym. Dzieki kompleksowemu leczeniu, w ktérym
rehabilitacja prowadzona w czasie dynamicznego rozwoju i wzrostu dziecka,
odgrywa kluczowg role, pacjenci mogg dozywac¢ wieku dorostego, ksztafci¢ sie,

pracowac i uczestniczy¢é w zyciu spotecznym

e Artrogrypoza
Jest to grupa choréb o réznej etiologii, ktérych nieznana etiologia prowadzi do

wystepowania wrodzonych wielostawowych przykurczy oraz sztywnosci miesni.
Do grupy tej nalezg miedzy innymi choroby warunkowane jednogenowo, aberracje
chromosomowe, czy wady rozwojowe zwigzane z czynnikami $rodowiskowymi.

Deformacje i przykurcze stawow mogg dotyczyé zaréwno konczyn dolnych i



gornych jak i szkieletu osiowego. Przebieg choroby bywa rézny, jednak zawsze
wigze sie ze znaczgcym ograniczeniem funkcji motorycznych pacjenta.

Pacjenci wymagajg kompleksowego leczenia. Czesto konieczne sg wielkokrotne
zabiegi operacyjne o charakterze rekonstrukcyjnym z nastepowg intensywng
rehabilitacjg. Rehabilitacja powinna zosta¢ rozpoczeta mozliwie wczesnie,
poprzedzajgc leczenie operacyjne. Leczenie musi by¢ dostosowane indywidualnie
do pacjenta ze wzgledu na roznorodny obraz choroby. Dziatania powinny by¢
skupione na umozliwienie pacjentowi wykonywania czynnosci codziennych
ukierunkowanych na lokomocje. Rehabilitacja wspomagana technologicznie jest
uzasadniona faktem braku uszkodzenia o$rodkowych generatoréw ruchu. Stad tez
wywotywanie mechaniczne ruchu lokomocyjnego ma istotne znaczenie w
generowaniu obwodowych wzorcow ruchowych i ich wsteczne oddziatywanie na

osrodki ruchowe mézgu.

e Zespoty porazen wiotkich (dystrofie miesniowe, miopatie, zespoty wiotkosci)

Porazenie wiotkie moze wystepowaé w wielu jednostkach chorobowych i stanowi
heterogenng grupe schorzen. W wigkszosci nalezg do grupy tzw. choréb rzadkich.
Do najczestszych z nich nalezg: dystrofie miesniowe np. Duchenna, Beckera, czy
rzadsze takie jak dystrofia merozynoujemna; miopatie o charakterze wrodzonym
lub nabytym, czy kolagenopatie takie jak zespdt Marfana lub Ehlersa-Danlosa.
Czesto sg to schorzenia o charakterze postepujacym, powodujgce trwate
ograniczenie funkcji. W zaleznosci od wieku wystgpienia pierwszych objawodw,
stopnia zaawansowania choroby oraz charakteru choroby nalezy dostosowac
odpowiednio nakierunkowany program rehabilitacji realizujgcy okreslone cele.
Zazwyczaj wymagana jest ciggta i regularna rehabilitacja wspomagana
technologicznie, majgca na celu zminimalizowanie skutkéw postepowania
choroby, utrzymanie i poprawe funkcji jak i zapobieganie jej utracie oraz rozwijaniu
sie deformacji w obrebie ukfadu ruchu, z nastepczym pogorszeniem lub utratg

zdolnosci lokomocii.
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Zespot Downa

Genetycznie uwarunkowana trisomia 21 pary chromosomoéw. Zespoét ten wigze sie
z wystepowaniem schorzen w wielu uktadach, a pacjenci wymagajg
wielodyscyplinarnego leczenia. U pacjentow tych wystepuje wiotkos¢ stawowa
oraz ostabienie sity miesniowej, a co za tym idzie, zwiekszone ryzyko
wystepowania deformacji w obrebie konczyn, podwichniecia/zwichniecia stawéw
biodrowych, czy deformacji kregostupa. Skutkuje to stopniowym pogarszaniem
funkcji motorycznych oraz zdolnosci lokomociji. Leczenie rehabilitacyjne powinno
by¢ wieloprofilowe, kompleksowe i state, prowadzone ambulatoryjnie.
Rehabilitacja wspomagana technologicznie odgrywa wazng role w rozwoju
psychoruchowym oraz poprawie i utrzymaniu funkcji pacjentéw i powinna sie

odbywac systematycznie na kazdym etapie rozwoju.

Stany po urazach rdzenia kregoweqo i centralnego uktadu nerwowego

Urazy osrodkowego uktadu nerwowego sg jedng z gtdwnych przyczyn $Smierci oraz
niepetnosprawnosci statej lub czasowej w grupie mtodych dorostych oraz dzieci

ponizej roku.

W zaleznosci od charakteru i rozlegtosci obrazen stan funkcjonalny pacjentéw i

rokowania sg bardzo zréznicowane. Chorzy mogg wymagac zaréwno leczenia

rehabilitacyjnego jak i leczenia operacyjnego z nastepczg rehabilitacjg ambulatoryjna.

Dziatania rehabilitacyjne wspomagane technologicznie w wielu przypadkach zwiekszajg

szanse na powroét do samodzielno$ci, uczestnictwa w zyciu spotecznym i powrotu do

sprawnosci. Czas oraz intensywnos¢ rehabilitacji uzalezniona jest od wymienionych

wyzej czynnikow i moze wymagac od jednego do kilku turnuséw rehabilitacyjnych

rocznie.

Inne schorzenia nerwowo-migesniowe
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Zakfada sie, ze program obejmie pacjentow z innymi schorzeniami nerwowo-
miesniowymi, poza wyzej wymienionymi, ktérzy zostang zakwalifikowani do projektu
podczas wizyty kwalifikacyjnej, przeprowadzonej przez specjaliste, przy spetnieniu

kryteriow wejscia.

B. Epidemiologia
Dane epidemiologiczne uzyskane na podstawie prowadzenia rejestrow pacjentow z MPD
w wielu krajach: 2,0-3,5 przypadki na 1000 zywo urodzonych dzieci (6-16). Czestosé
wystepowania jest wyzsza u noworodkow z niskg masg urodzeniowg i/lub z cigz mnogich
(17,18). W Polsce nie jest prowadzony taki rejestr, ale dane wskazujg na podobng
czestos¢ wystepowania, tj. 2-3 przypadki na 1000 zywo urodzonych dzieci (19, 20).
Ostatnio podkresla sie silne zwigzki wystepowania MPD a wspotfistniejgcych czynnikow

genetycznych. Zgodnie z informacjami zawartymi w Mapach Potrzeb Zdrowotnych dla

wojewodztwa wielkopolskiego w 2016 roku w wojewodztwie wielkopolskim odnotowano

1,84 tys. hospitalizacji z powodu rozpoznan zakwalifikowanych jako MPD, wczesne

zaburzenia rozwoju i encefalopatie. Liczba hospitalizacji na 100 tys. mieszkancow ujeta

zostata w przedziale od 46,1 do 55,5.

W analizie wyrézniono kilka grup wiekowych:

e W grupie wiekowej 0-17 liczba hospitalizacji w przeliczeniu na 100 tys. ludnos$ci

miesci sie w przedziale 69,4-99.,8

e W grupie wiekowej 18+ liczba hospitalizacji w przeliczeniu na 100 tys. ludnosci

miesci sie w przedziale 38,5-53,9

Odnoszac sie do Map Potrzeb Zdrowotnych zawierajgcych rekomendacje na okres od 1
stycznia 2022 r. do 31 grudnia 2026 r., zauwaza sie, ze rehabilitacja ambulatoryjna jest
jednym z gtéwnych kierunkéw rekomendowanych dziatan. Natomiast powotujgc sie na
Wojewddzki Plan Transformacji Wojewodztwa Wielkopolskiego, zauwazalna jest

potrzeba w zakresie zwiekszenia dostepnosci do s$Swiadczen rehabilitacyjnych w
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warunkach oddziatu dziennego, z uwzglednieniem rehabilitacji dzieci z zaburzeniami

wieku rozwojowego.

Epidemiologia dla grupy 2, adresowanej do dzieci z innymi schorzeniami nerwowo

miesniowymi przedstawia sie nastepujgco:

przepuklina oponowo-rdzeniowa — w Polsce wystepuje u 4 na 1000 urodzonych dzieci,

z czego okoto 40% wymaga rehabilitacji, 60% to pacjenci bezobjawowo lub skgpo
objawowi,

artrogrypoza -wystepuje z czestoscig okoto 1:10 000 urodzen w Polsce,

inne zespoly porazen wiotkich (dystrofie miesniowe, miopatie, zespoty wiotkosci): w

Polsce wystepuje z czestoscig okoto 4,5 na 100 000 urodzenh w Polsce,

Zespot Downa --najczestsza aberracja chromosomowa stwierdzana u zywo

urodzonych. Wystepuje ze srednig czestoscig 1:800 urodzen w Polsce, ok 20%
chorych wymaga leczenia rehabilitacyjnego w zakresie lokomocji i chodzenia,

Stany po urazach rdzenia kregowego i centralnego uktadu nerwowego: w roku 2020 z

powodu urazow leczonych zachowawczo w Wielkopolsce hospitalizowanych byto 17
pacjentow pediatrycznych, zaktadajgc statycznie, ze 60% z nich to urazy rdzenia
kregowego i centralnego uktadu nerwowego, mozna przyjgc, iz w Wielkopolsce
hospitalizowanych jest rocznie 10 pacjentdw po urazach rdzenia kregowego i
kregostupa,

Inne schorzenia nerwowo-miesniowe - Schorzenie rzadkie, wystepujgce rzadziej niz 1
na 10 000 urodzen.

C. Populacja podlegajgca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja

kwalifikujgca sie do wtgczenia do programu

Ponizsza tabela przedstawia liczebno$¢ populacji z wojewddztwa wielkopolskiego w
roku 2024r. w wieku od 5 do 21 lat (22).
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Tabela 1. Liczebnos¢ populacji wojewodztwa wielkopolskiego w 2024 r. w wieku od 5 do
21 lat

rok

zycia liczebnos¢
5 37 419
6 38 895
7 41 264
8 39 227
9 38 299
10 38 565
11 37 653
12 39427
13 39 220
14 41 824
15 41 784
16 41 636
17 38 632
18 36 416
19 35145
20 33216
21 32 841
SUMA 651 463

Zrédlo: opracowanie whasne na podstawie Baza Analiz Systemowych i Wdrozeniowych
(BASIW).

14



Czesto$¢ wystepowania MPD w Polsce to 2-3 przypadki na 1 000 zywo urodzonych
dzieci. Program obejmie osoby w wieku od 5 do 21 lat. Wedtug danych z BASIW na terenie
wojewodztwa wielkopolskiego w 2024 roku liczebnos¢ grupy oséb w wieku 5-21 lat
wynosita 651 463 osob. Zaktadajgc czestos¢ MPD na poziomie 2.5 na 1000 mozna
oszacowaé, ze w Wielkopolsce jest okoto 1 629 dzieci i mtodych dorostych z tym
rozpoznaniem. Jedyng klasyfikacjg wskazujgcg na stan funkcjonalny populacji oséb z
MPD jest klasyfikacja Gross Motor Function Classyfication System (GMFCS)
wprowadzona przez Palisano R. i wsp. (23). W klasyfikacji tej, majacej charakter
prognostyczny osoby zakwalifikowane jako grupa | osiggajg umiejetno$¢ samodzielnego
chodzenia bez istotnych ograniczen w zakresie samodzielnosci, a grupa V okresla
chorych catkowicie zaleznych od oséb trzecich. Pozostate grupy okreslajg funkcjonalne
stopnie posrednie. Zgodnie z badaniami Himmelmann K. | wsp. (24) rozktad funkcjonalny
populacji dzieci z MPD przedstawia sie nastepujgco; GMFCS | - 32%; GMFCS Il - 29%;
GMFCS Il - 8%; GMFCS IV - 15% i GMFCS V - 16%. Zgodnie z powyzszym szacuje sie,
ze okoto 70% wielkopolskiej populacji oséb z MPD bedzie spetnia¢ kryteria wejscia do
programu. Pozostate okoto 30% stanowig osoby ze stanem funkcjonalnym GMFCS | —
(szacuje sie ze z populacji oséb ze stanem funkcjonalnym GMFCS | okoto 15 % stanowig
osoby chodzgce samodzielnie bez potrzeb w zakresie poprawy funkcji chodzenia) oraz
GMFCS V (niechodzgce, catkowita zaleznos¢ od osdb sprawujgcych opieke - 16%).
Szacunkowe obliczenia wskazujg na liczbe okoto 1140 osob spetniajgcych kryteria
kwalifikacji do programu leczenia.

Przyjmujgc dane z BASIW, wskazujgce, iz na terenie wojewodztwa wielkopolskiego w
2024 roku liczebnos¢ grupy osob w wieku 5-21 lat wynosita 651 463 oséb, mozna
oszacowac, ze liczebnos¢ dzieci z innymi schorzeniami neurogennymi przedstawia sie
nastepujgco:

- populacja dziecieca oraz osob do 21 roku zycia z zespotem Downa w Wielkopolsce liczy
okoto 787 z czego 20% wymaga leczenia rehabilitacyjnego — ok 157 os.

- dzieci i mtodzi dorosli z artrogrypozg —okoto 63 oséb,
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- dzieci od 5 roku zycia do 21 roku zycia z przepukling oponowo-rdzeniowg — okoto 570,
z czego okoto 40% wymaga rehabilitacji, 60% to pacjenci bezobjawowo lub skgpo
objawowi (228),

- chorzy populacji dzieciecej z dystrofig miesniowg, miopatig to okoto 28 oséb,

- szacuje sie, ze na inne schorzenia nerwowo-miesniowe choruje okoto 60 dzieci z
wojewodztwa wielkopolskiego.

- statystycznie przyjeto, ze w Wielkopolsce z powodu urazéow rdzenia kregowego i

centralnego uktadu nerwowe choruje ok 10 osob z populacji dzieciece;j.

D. Obecne postepowanie

Dzieci z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi zaburzeniami lokomocji (NZL) sg
usprawniane w ramach sSwiadczen finansowanych z Narodowego Funduszu Zdrowia.
Swiadczenia te obejmujg konsultacje lekarskie, fizjoterapie, opieke logopedyczng i
psychologiczng. Obecnie dla oséb z NZL dostepne sg swiadczenia z zakresu rehabilitacji
leczniczej okreslone w Zatgczniku nr 1 do Rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z dnia 6
listopada 2013 r. w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczniczej
(tj. Dz. U. 2021 r., poz. 265, z pozn. zm.). Szersza skala zabiegow i diagnostyki
rehabilitacyjnej, obejmujgcej rowniez technologicznie wspomagang rehabilitacje jest
dostepna jedynie w osrodkach niepublicznych, czesto w warunkach komercyjnych.
Koniecznos¢ ponoszenia kosztow tego leczenia dodatkowo obniza poczucie stabilnosci i
komfortu rodzicow oséb z NZL. Paradoksem klinicznym jest fakt, ze procedury lecznicze
takie jak leczenie spazmolityczne przy pomocy toksyny botulinowej, badz leczenie
operacyjne sg refundowane w ramach swiadczen NFZ. Natomiast ich konieczna
kontynuacja, bedgca elementem kompleksowego postepowania leczniczego jest
refundowana w minimalnym stopniu i nie obejmuje procedur o znacznej skutecznosci
klinicznej. Postepowanie kinezyterapeutyczne jest podstawg tzw. wczesnej rehabilitacji
leczniczej, lecz stosowanie jej u pacjentdw starszych, znacznie obniza jej skutecznosc.

Dotychczasowe leczenie usprawniajgce dzieci i mtodych  dorostych z
niepetnosprawnosciami funkcjonalnymi w lokomocji i chodzeniu, oparte jest na
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kinezyterapii, realizowanej w warunkach ambulatoryjnych badz w wyjgtkowych
przypadkach wynikajgcych z ograniczen w zakresie liczby stacjonarnych osrodkow
rehabilitacyjnych, w zakresie rehabilitacji instytucjonalnej. Optymalnym modelem
rehabilitacji jest rehabilitacja systematyczna, ciggta, powszechnie dostepna i
kompleksowa w zakresie lokomocji i chodzenia. Oparta na instytucjach dziennych
zapewniajgcych mozliwosc przebywania dziecka w warunkach poza szpitalnych najlepiej
domowych. Takiego modelu rehabilitacji dla dzieci i mtodych dorostych w wojewddztwie
wielkopolskim praktycznie nie ma. W rekomendowanych kierunkach dziatan dla
rehabilitacji okreslonych w Mapach potrzeb zdrowotnych na lata 2027-2031 wskazano na
konieczno$¢ dostosowania przebiegu rehabilitacji do specyficznych wytycznych
klinicznych w zakresie danych jednostek chorobowych w celu wspomagania procesu
leczenia, powrotu do sprawnosci psychofizycznej oraz uzyskania maksymalnej
samodzielnosci i niezaleznosci. Brak rowniez dostepu do w petni zrobotyzowanych
maszyn i urzgdzen rehabilitacyjnych, pozwalajgcych na wczesng pionizacje, wczesne
rozpoczecie chodzenia, budowania wzorcéw ruchu i wzorcow chodzenia. Ograniczenie
czasu rehabilitacji poprzez nielimitowanie okreslenia liczby zabiegéw rehabilitacyjnych
pozwala na realizacje zasad celowo ukierunkowanej rehabilitacji. Obecnie realizowany
program rehabilitacji w warunkach publicznej ochrony zdrowia, nie zapewnia realizaciji
modelu celowo ukierunkowanej rehabilitacji Brak rowniez nowoczesnego wsparcia
technologicznego. Brak jest takze poszerzenia procesu rehabilitacji o dziatania
kognitywne i zabawowe w oparciu o wirtualng rzeczywistosc.

W sytuacjach szczegolnych, jak, mozliwe czasowe, zwiekszenie zagrozenia
epidemicznego, dopuszcza sie wdrozenie systemu rehabilitacji zdalnie kierowanej typu
telehelp, dzieki ktorej mozliwe bytoby monitorowanie postepow dzieci w rehabilitacji,
motywowanie do dalszych dziatan i aktywizacja w warunkach wymagajgcych izolaciji
spotecznej. Takze w sytuacjach niemoznosci systematycznego uczestnictwa w turnusach
rehabilitacyjnych, spowodowanych nagtymi schorzeniami pediatrycznymi, kontuzjami,

operacjami, zaleca sie aby specjalista (fizjoterapeuta/terapeuta zajeciowy) prowadzit
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monitoring stanu funkcjonalnego uczestnika, polegajgcy na kontakcie telefonicznym z

uczestnikiem/opiekunem uczestnika i przeprowadzeniu ankiety o stanie funkcjonalnym.

Realizacja projektu pn. ,Upowszechnienie technologicznie wspomaganej diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i miodych dorostych z médzgowym porazeniem
dzieciecym w wojewddztwie wielkopolskim”, w ciggu czterech lat pozwolita na objecie
wsparciem 700 dzieci z MPD. Prowadzona w ramach projektu terapia osiggneta wysokie
wskazniki skutecznosci, wyzsze niz przewidywaly zatozenia projektu. Poprawa
parametrow czasowo-przestrzennych chodu nastgpita u 83% uczestnikdw (zaktadano
poprawe u 75% uczestnikdw). Poprawa parametréw tréjwymiarowej instrumentalnej
diagnostyki funkcji chodu nastgpita u 80% uczestnikow (zaktadano poprawe u 75%
uczestnikdw). W niniejszym programie przyjeto wartosci wskaznikow na pierwotnie
zaktadanym poziomie ze wzgledu na fakt zwiekszenia w poprzedniej edycji mozliwej
czestotliwosci uczestnictwa co powala utrzymaé pozytywny efekt zdrowotny okreslony
wskaznikami, ale czesto nie daje juz wyzszej poprawy ponad oczekiwang.

W obecnie realizowanej drugiej edycji projektu pn. Rozszerzenie dostepnosci robotycznie
wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z
mozgowym porazeniem dzieciecym i innymi zespotami porazennymi na terenie
wojewddztwa wielkopolskiego, dotychczas rehabilitacjg objeto 718 osob. (dane na dzien
31.12 2025)

E. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu

Aktualnie dostepne metody rehabilitacji wymagajg nierzadko dtugotrwatych interwenciji,
czesto zwigzanych z koniecznoscig hospitalizacji, co moze przyczyni¢ sie do dalszego
procesu wykluczenia pacjenta i jego opiekunéw. Z aktualnych badah wynika, ze
dotychczas stosowane metody rehabilitacji (w wiekszosci finansowane przez NFZ) tylko
w 16% wykazujg skutecznosé, a ponad 25% cechuje sie jej brakiem (25). Rozwdj

technologii potgczonych z nowymi metodami terapii skutkéw funkcjonalnych nadmierne;j
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aktywnosci miesni, opartymi na ocenie funkcjonalnej pacjenta, daje mozliwos¢ poprawy
jakosci usprawniania dzieci z NZL. Badanie laboratoryjne chodu oparte o tréjwymiarowa,
instrumentalng analize ruchu daje ocene obiektywng, pozwala rozpoznac¢ nieprawidtowe
sktadowe ztozonego problemu jakim jest zaburzenie lokomociji. Dodatkowo, stosowanie
farmakologicznych form leczenia spastycznosci w postaci iniekcji toksyny botulinowej lub
dokanatowego leczenia baklofenem, pozwala na kontrole napiecia miesniowego u
pacjentéw (26) a tym samym poprawia lokomocje. Alternatywg dla starszych dzieci w
wieku od 7 do 8 roku zycia jest zastosowanie metod operacyjnych, polegajgcych na
jednoetapowej, wielopoziomowej korekcji deformacji konczyn. Wydaje sie uzasadnione,
aby uzupefni¢ te dziatania terapeutyczne o nowoczesne metody rehabilitacji oparte na
nowych technologiach. Jest to zgodne z obowigzujgcg koncepcjga kompleksowego

postepowania leczniczego.

Ponadto w Mapach potrzeb zdrowotnych na lata 2027-2031 rekomenduje sie
dostosowanie procesu rehabilitacji do potrzeb pacjentéw i do specyficznych wytycznych

klinicznych do danych jednostek chorobowych.

Nowym standardem w rehabilitacji zaburzen chodu jest zastosowanie zrobotyzowanych
systemow, ktére wykorzystujg wirtualng rzeczywistosc¢ a takze wizualne i proprioceptywne
sprzezenia zwrotne (27). Pozwala to na zwiekszenie aktywnego uczestnictwa pacjentow.
Intensyfikacja terapii pozwala na skrdcenie jej czasu trwania, co z kolei wptywa na
ograniczenie wykluczenia pacjentow i ich opiekundw z zycia rodzinnego, spotecznego czy
zawodowego. Nalezy rowniez wspomnie¢, ze nowoczesne metody rehabilitacji pacjentéw
to takze zwiekszenie komfortu pracy dla terapeutéw, a zrobotyzowane systemy terapii
pozwalajg na zmniejszenie liczby personelu. Przedstawiony program leczniczy obejmuje
réwniez aspekty edukacyjne adresowane dla rodzicéw/opiekunéw dzieci i mtodych
dorostych z NZL oraz zespotu leczgcych ich terapeutéw w miejscu zamieszkania, co

pozwoli na skuteczng kontynuacje procesu leczniczego.
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F. Dotychczas uzyskane wyniki

Program pn. Rozszerzenie dostepnosci technologicznie wspomaganej diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i miodych dorostych z mdzgowym porazeniem
dzieciecym na terenie wojewodztwa wielkopolskiego” realizowany byt zgodnie z opinig
Prezesa AOTMIT nr 20/2017 z dnia 9 lutego 2017 r.
Ponizej opis doswiadczen przeprowadzony na podstawie obserwacji zmiennosci
zachowan parametréw czasowo-przestrzennych w czasie trwania projektu realizowanego
na podstawie ww. programu. Podstawg stosowanej rehabilitacji jest jej oparcie na
koncepcji ukierunkowania celowo prowadzonych dziatann leczniczych. Ewaluacja
parametréw chodu oparta jest na miernikach jako$ciowych odnoszacych sie do
poszczegolnego  uczestnika  programu. Podczas  dwutygodniowego  cyklu
terapeutycznego w pierwszym i ostatnim dniu uczestnicy podlegajg ocenie na podstawie
ponizszych parametréw (w ramach obligatoryjnych badan poczatkowych i koncowych):

1. 6 minutowy test chodu (6MWT)

2. Time Up&Go Test (TUG)

3. 10 m test chodu (TMWT)
Umozliwia to ocene poprawy/pogorszenia parametrow czasowo-przestrzennych chodu:

e O6MWT — warto$¢ mierzona w metrach; im wyzsza wartos¢ tym lepszy wynik ({j.

pacjent pokonuje dtuzszy dystans w ciggu 6 min)
e TUG - wartos¢ mierzona w sekundach; im nizsza wartos¢ tym lepszy wynik (tj.
pacjent wykonuje zadanie w krétszym czasie)
e TMWT lub 1OMWT — wartos¢ mierzona w sekundach; im nizsza wartos¢ tym

lepszy wynik (tj. pacjent pokonuje dystans 10 m w krétszym czasie)

Ocena funkcjonalna osoby z MPD, ktéra umozliwia monitorowanie tzw. motoryki duzej
dokonywana jest na podstawie Skali Gross Motor Function Measure w czesci D (stanie),
i E (chodzenie, bieganie i skakanie) (GMFM: D, E). Osiggnieta warto$¢ podawana jest w

procentach (im wyzsza warto$¢ %, tym lepszy wynik). Badanie wykonywane jest w
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ramach badania poczgtkowego. Aby oceni¢ ewolucje zmian ww. parametru, nalezy
poréwnac wartos¢ osiggnietg podczas pierwszego cyklu terapeutycznego, z wartoscig
osiggnietg podczas nastepnego cyklu terapeutycznego.

Tojwymiarowa Instrumentalna Diagnostyka Funkcji Chodu wraz z GDI (The Gait Deviation
Index) to wymierna, instrumentalna skala oceny funkcji chodu. Osiggnieta warto$¢ GDI
jest to wartos¢ liczbowa (im blizsza 100, tym lepszy wynik). Badanie wykonywane jest w
ciggu 6 tyg. przed rozpoczeciem cyklu terapeutycznego oraz ponowne w ciggu 6 mies.
(+/- 1 mies.) od zakonhczenia cyklu terapeutycznego. Aby oceni¢ ewolucje zmian w ww.
parametrze, nalezy poréwna¢ wartos¢ osiggnietg podczas pierwszego cyklu
terapeutycznego, z wartoscig osiggnietg w ciggu 6 miesiecy od zakonczenia kazdego

cyklu terapeutycznego.

Uzyskana w ramach realizacji | edycji programu rehabilitacyjnego pn. Rozszerzenie
dostepnosci technologicznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci
i mtodych dorostych z mdézgowym porazeniem dzieciecym na terenie wojewddztwa
wielkopolskiego (opinia Prezesa AOTMIT nr 20/2017 z dnia 9 lutego 2017 r.), ogdlna
poprawa chodu w zakresie wydolnosci (wytrzymatos¢ — 6 MWT); szybkosci (sita —
10MWT) i sprawnosci (TUG) wykazana zostata u 89,22% z zaktadanych 75%
uczestnikdw programu. U chorych tych zauwazalna byta poprawa w nie mniej niz jednym
z ww. obserwowanych parametréw przy braku pogorszenia w pozostatych wynikach.
Analiza szczegdtowa wskazuje na poprawe w zakresie:

1. 6MWT (wytrzymatos$¢) — poprawa u 69,89% uczestnikéw

2. TUG (sprawnosc) — poprawa u 71% uczestnikow

3. 10MWT (szybkosé/sita) —poprawa u 66,24% uczestnikdéw
Szczegdlnie parametry szybko$ci i wydolnosci ruchu ulegty trwatej poprawie. U dzieci na

poczatkowych etapach chodzenia poprawa wystepuije rowniez w aspekcie jakos$ci wzorca

chodu.
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Oceniajgc wyniki badania 516 uczestnikow, u ktérych wykonano dwukrotnie w odstepie 6
miesiecy, badania troéjwymiarowej analizy chodu (parametr GDI) oraz analizy
wideograficznej chodu (EVGS), w okresie od maja 2019 r. do maja 2023 r. poprawe

zaobserwowano u 77,36 % uczestnikéw projektu z zaktadanych 75%.

Uzyskane wyniki wykazujg skutecznos¢ realizowanego programu. Zaobserwowano
natomiast zmniejszenie liczby uzyskanych popraw w kolejnych okresach uczestnictwa
w programie, co wynika z wystepowania tzw. ,efektu sufitu” poprawy funkcjonalnej
w zakresie jakosci chodu. Oznacza to, iz cze$¢ pacjentdéw osiggneta wartosci graniczne
poprawy parametrow w odniesieniu do indywidualnych mozliwosci, a dalsza rehabilitacja
ma na celu poprawe w zakresie sity, wydolnosci i sprawnosci. Powyzsze wskazuje na
zasadnosc¢ zorganizowana 3 turnusow w kazdym roku trwania programu, co poskutkuje

utrwaleniem efektéw funkcjonalnych.

II.  CELE PROGRAMU

A. Cel gtowny

Poprawa stanu funkcjonalnego u nie mniej niz 75% o0so6b objetych programem poprzez

zwiekszenie w okresie 3 lat dostepnosci do robotycznie wspomaganej rehabilitaciji.

B. Cele szczegodtowe

1. Poprawa parametréw czasowo-przestrzennych chodu u co najmniej 75% o0sob,

ktére zostaty objete programem

2. Poprawa w zakresie parametréw Trojwymiarowej Instrumentalnej Diagnostyki
Funkcji Chodu (TIDFCh) obserwowana u nie mniej niz 75% u dzieci i mtodych
dorostych z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi zaburzeniami lokomocji (NZL),
objetych swiadczeniami w programie.
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3. Podniesienie poziomu wiedzy u 70% fizjoterapeutow w zakresie koncepcji
biometrycznej, rehabilitacji chodu wspomaganej technologicznie oraz rehabilitaciji
neurorozwojowej u 0sob z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi zaburzeniami
lokomociji (NZL).

4. Podniesienie poziomu wiedzy u 70% rodzicow/opiekundw z zakresu
przystosowania do funkcjonowania w spoteczenstwie oséb z przewlekig

niepetnosprawnoscig ruchowa.

C. Oczekiwane efekty

1. Wozrost liczby przeprowadzonych cykli terapeutycznych tj. dostepnosci do

Swiadczen zdrowotnych.

2. Wozrost wiedzy fizjoterapeutow w zakresie koncepcji biometrycznej rehabilitacii
chodu wspomaganej technologicznie oraz rehabilitacji neurorozwojowej, u 0sob z
wrodzonymi i nabytymi neurogennymi zaburzeniami lokomocji (NZL) (test przed i

po — wzory testow w zatgczeniu).

3. Wozrost wiedzy rodzicow/opiekundéw z zakresu przystosowania do funkcjonowania
w spoteczenstwie 0sob z przewlektg niepetnosprawnoscig ruchowg (test przed i po

— wzory testéw w zatgczeniu).

D. Mierniki efektywno$ci

Pomiar efektywnosci programu zostanie uzyskany poprzez nastepujace mierniki, ktérych
analiza oparta jest na istotnych statystycznie (IS) zmianach w zakresie badanych

parametréw (poprawa/pogorszenie):

e procent oséb, u ktérych nastgpita poprawa stanu funkcjonalnego rozumianego jako
poprawa czasowo-przestrzennych parametréw oceny klinicznej chodu — 75 %

weryfikowany na podstawie:
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- liczba osob, u ktorych nastgpita poprawa czasu wykonywania zadan w tescie

Time Up&Go - IS zmiana = 5% wartosci wyjsciowej (sprawnosc),

- liczby oséb, u ktorych nastgpita poprawa czasu wykonywania zadania w 10
metrowym tescie chodu - IS zmiana = 5% wartosci wyjsciowej (szybkosc/sita)

- liczba o0s6b, u ktérych nastgpita poprawa szybkosci chodu w 6 minutowym tescie

chodu - IS zmiana = 5% wartosci wyjsciowej (wytrzymatos¢)

- liczba osdéb, u ktorych nastgpita poprawa w Skali Gross Motor Function Measure
(skala zgodna z wytycznymi ICF oraz KRF) w czesci D (stanie), i E (chodzenie,

bieganie i skakanie) (GMFM: D, E) - IS zmiana = 5% wartosci wyjsciowej

- liczba os6b, u ktérych nastgpita poprawa w zakresie parametrow Tréjwymiarowej
Instrumentalnej Diagnostyki Funkcji Chodu (TIDFCh) —parametr GDI - IS zmiana =
5 punktow wartosci wyjsciowej (jakos¢ badanie instrumentalne), EVGS IS zmiana

= 5% wartosci wyjsciowej (jakos¢ badanie instrumentalne)

liczba osdb, u ktérych nastgpita poprawa samooceny w tescie Kidscreen-52, na

podstawie “Kwestjonariusza zdrowotnego dla dzieci i mtodych ludzi’(testy przed i

po)

procent fizjoterapeutow, u ktérych nastgpit wzrost poziomu wiedzy w zakresie
koncepcji biometrycznej oraz wspomaganej technologicznie rehabilitacji chodu u
0s6b z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi zaburzeniami lokomocji (NZL)- 70%

(testy przed i po)

procent rodzicéw/opiekundw, u ktérych nastgpit wzrost poziomu wiedzy z zakresu
przystosowania do funkcjonowania w spoteczenstwie oséb z przewlekig

niepetnosprawnoscig ruchowg — 70% (testy przed i po)

Skale alternatywne:
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- liczba 0s6b, u ktérych nastgpita poprawa w skali Gillette Functional Assesment

Questionnaire (Fag-10) - IS zmiana = 5% wartosci wyjsciowe;j

- liczba o0sbb, u ktoérych nastgpita poprawa w skali Gilette Functional Questionnaire

- 22 skills (Fag-22) - IS zmiana = 5% wartosci wyjsciowej

Miernik dotyczacy odsetka osob, u ktoérych nastgpita poprawa parametréw chodu

zweryfikowany zostanie na podstawie poréwnania wynikéw badan poczatkowych i

koncowych, ktore jednoczesnie wskazg mierniki jakosciowe odnoszgce sie do

poszczegolnego uczestnika programu takie jak np.: Sredni czas wykonywania zadania

w 10 metrowym tescie chodu, srednia poprawa szybkos$ci chodu w 6 minutowym tescie
chodu itd.

Badania obejmujg nastepujgce skale i pomiary:

A. Obligatoryjne:

1.

BN

© N o O

Time Up&Go Test (TUG) *

10 m test chodu (TMWT) **

6 minutowy test chodu (6MWT) **

Skala Gross Motor Function Measure w czesci D (stanie), i E (chodzenie, bieganie
i skakanie) (GMFM: D, E) **

Gillette Functional Assesment Questionnaire (Fag-10) *

Gilette Functional Questionnaire - 22 skills (Fag-22) *

Tréjwymiarowa Instrumentalna Diagnostyka Funkcji Chodu (TIDFCh) *

ocena wynikow rehabilitacji przy zastosowaniu systemu okreslania celéw leczenia
oraz Skali Oceny Osiggania Celow (SMART/GAS)

Kwestionariusze oceny psychologicznej pacjenta i jego predyspozycji do zycia
spotecznego i zawodowego: Kwestionariusz oceny psychologicznej pacjenta oraz
jego kompetencji spotecznych i motywacji, test projekcyjny- drzewo spoteczne,
Karta Obserwacji Pacjenta, Arkusz Wywiadu Pacjenta, Arkusz z pytaniami do
wywiadu w celu ustalenia celu rehabilitacji (do matego dziecka, do starszego
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dziecka oraz do rodzica). Przyktadowe wzory ww. kwestionariuszy stanowi
zatgcznik nr 1.
10. Kidscreen-52, na podstawie “Kwestjonariusza zdrowotnego dla dzieci i mtodych

ludzi’

B. Fakultatywne:

1. Kanadyjski Pomiar Wykonania Zajeciowego (COMP) - wykonywanie u

wszystkich uczestnikéw programu spetniajgcych warunki wieku: od 5. do 17.r.z.**

2. Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) — Ocena

Dzieciecego Zaangazowania i Zadowolenia - j.w.**

3. Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for children (CP-QOL-Child) -

Kwestionariusz Jakosci Zycia dla dzieci z MPD - j.w.**

4. Skala Pediatric Evaluation of Disability Inventor (PEDI) w czesci: Umiejetnosci
funkcjonalne - dziedzina Mobilno$¢ - stworzona w celu kompleksowej oceny
mozliwosci funkcjonalnych dzieci i miodziezy niepetnosprawnej oraz analizy
zmian w ich funkcjonowaniu bedgcych wynikiem postepowania usprawniajgcego

- u 0s6b, u ktérych wykonanie GMFM bedzie niemozliwe**

5. Pomiar Niezaleznosci Funkcjonalnej dla Dzieci (WeeFIM) — ocena pacjentow w

wieku od 6 miesiecy do 8 lat **

* - zgodnie z Gilette Children’s Specialty Heathcare, na podstawie The
Identification and Treatment of Gait Problems i Cerebral Palsy — James R. Gage,
Michael H. Schwartz, Steven E. Koop, Tom F. Novacheck (58)

** - zgodnie z wytycznymi Cincinnati Children’s Hospital Medical Center 2010
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Ponadto, pomiar efektywnosci zostanie uzyskany poprzez wykorzystanie biometrycznych
urzgdzen diagnostycznych. Polega¢ on bedzie na statej ocenie instrumentalnych funkcji
motorycznych w zakresie wykorzystania biometrycznych urzadzen diagnostycznych oraz
urzgdzen terapeutycznych w badaniach stanu zdrowia pacjentow z wrodzonymi i
nabytymi neurogennymi zaburzeniami lokomocji (NZL) oraz podczas realizowanych
procedur rehabilitacyjnych.
Obiektywna diagnostyka, z wykorzystaniem urzgdzen pozwalajgcych na wykonanie
pomiaru funkcji i czynnosci uktadu narzadu ruchu, cechuje sie bardzo wysokg
powtarzalnoscig (na bazie przeglgdu dostepnych badan, powtarzalnosé¢ oceny z
wykorzystaniem systemoéw dynamometrycznych do tréjptaszczyznowej oceny ruchu
waha sie od 86 do 98 %, w zaleznosci od badanego stawu i ruchu). W dobie nowoczesnej
medycyny bazujgcej na dowodach naukowych (Evidence-Based Medicine) sg to wartosci
akceptowalne, aby wystarczajgco obiektywnie oceni¢ zmiany zachodzgce w funkcjach
motorycznych leczonego. Nalezy podkresli¢, ze zgodnie z American Academy for
Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM) Tréjwymiarowa Instrumentalna
Diagnostyka Funkcji Chodu (TIDFCh) jest jedyna, zwalidowang instrumentalng oceng
chodu u 0séb z niepetnosprawnoscig ruchowg (58).
Dane poczgtkowe zawierajg mierniki ilosciowe, ktére bedg wykorzystane podczas
monitorowania takie jak:
1. liczba oséb aplikujgca do programu
2. liczba osdéb, ktére zakwalifikowano do programu w danym roku, w tym:
* liczba oséb, ktére zakwalifikowano jeden raz do programu w danym roku
* liczba oséb, ktore zakwalifikowano dwa razy do programu w danym roku
* liczba osdb, ktére zakwalifikowano trzy razy do programu w danym roku (na
podstawie opinii lekarza kwalifikujgcego)
liczba oséb, u ktérych dokonano TIDFCh
liczba osob, ktdre rozpoczety cykl terapeutyczny/ktérym udzielono petnego cyklu
terapeutycznego

5. liczba wykonanych cykléw terapeutycznych w danym roku
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6. liczba przeszkolonych fizjoterapeutow
7. liczba przeszkolonych rodzicéw/opiekunéw

oraz dane dotyczgce osob, ktore zostaty wykluczone z programu, takie jak:

* liczba osob, ktére zostaty wykluczone z powodu przedtozenia beneficjentowi przez
rodzica/opiekuna uczestnika programu pisemnej rezygnacji z udziatu dziecka w

dalszych dziataniach programu

* liczba oséb, ktore zostaty wykluczone z programu z powodu wystgpienia aktywnej

padaczki lekoopornej

* liczba oso6b, ktore zostalty wykluczone z programu z powodu wystgpienia
powaznych powiktan kostno-stawowych (zwichniecia stawéw, ztamania, ciezka

osteoporoza)

* liczba os6b, ktore zostaty wykluczone z programu z powodu wystgpienia zmian
zapalnych skory i/lub otwartych uszkodzen skory w okolicach tutowia i kohczyn

dolnych uniemozliwiajgcych dalsze prowadzenie terapii

* liczba os6b, ktére zostaty wykluczone z programu z powodu nieusprawiedliwione;j

absencji na 5 sesjach terapeutycznych

lll.  ADRESACI PROGRAMU

Oszacowanie populacji, ktorej wigczenie do programu jest mozliwe na podstawie danych
populacyjnych oraz dotychczasowych doswiadczen oszacowano, ze grupa dzieci i
mitodych dorostych z MPD, ktéra moze wzig€ udziat w programie wynosi 775 natomiast
populacja z innymi zespotami porazennymi to 328 oséb. Powyzsze daje 1103 dzieci, ktoére
bedg uczestniczyly jedno badz wielokrotnie. Tym samym, planuje sie, ze liczba petnych
cykli pierwszorazowych wyniesie 1103 a pozostate 1655 bedg sesjami kolejnymi
terapeutycznymi realizowanymi dla danego uczestnika programu po raz kolejny w danym
roku kalendarzowym i na przestrzeni catego programu.

Wobec powyzszego stworzone zostang warunki do objecia programem terapeutycznym

okoto 85% zainteresowanych spetniajgcych kryteria kwalifikacji minimum trzykrotnie w
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okresie trwania programu terapeutycznego. Liczba ta moze ulec zwiekszeniu, w
przypadku, gdy osoby zakwalifikowane do programu nie bedg korzystaty z maksymalnego
wsparcia oferowanego w ramach programu. Osoba moze uczestniczy¢é w programie
maksymalnie 3 razy w roku i maksymalnie 9 razy w ciggu trwania programu. Odnoszgce
sie do rehabilitacji, rekomendacje towarzystw naukowych zalecajg, aby pacjenci
otrzymywali ,tyle Swiadczen terapeutycznych, ile potrzebujg i sg w stanie tolerowac, aby
przystosowaé, odzyska¢ Ilub wrocic do optymalnego osiggniecia niezaleznosci
funkcjonowania”. Dawka i czestotliwos¢ technologicznie wspomaganej rehabilitacji
pozwalajgcej na utrwalenie nowych wzorcow ruchowych powinna by¢ indywidualnie
dostosowywana do potrzeb zdrowotnych pacjenta i celow terapii. Zwiekszona
czestotliwos¢ terapii pozwoli na utrwalenie efektow oraz na osigganie nowych celow
zgodnych z celami dlugoterminowymi. Zwiekszona czestotliwos¢ terapii skutkowac bedzie
pozytywnym efektem zdrowotnym dla uczestnikdéw projektu.

Przyjmujgc czestos¢ wystepowania MPD na poziomie 2,5/1 000 oséb w wojewodztwie
wielkopolskim moze by¢ ok. 1629 osdb z tym schorzeniem. Zatem liczba osob z tej grupy,
ktéra moze by¢ objeta programem stanowi mniej wiecej 70% powyzszej populacji 0sob z
MPD (tj. 1140 osdb). Pozostate 31% stanowig osoby ze stanem funkcjonalnym GMFCS |
- chodzgcy samodzielnie - bez problemoéw funkcjonalnych, to 15% populacji oséb z MPD
(patrz rozdziat IC) oraz GMFCS V - niechodzacy, catkowita zaleznos¢ od oséb
sprawujgcych opieke - 16%. Bazujgc na danych populacyjnych oraz statystycznych
dotyczgcych innych zespotow porazennych, mozna zatozy¢, iz liczba osob z tej grupy,
mogaca skorzystaé ze wsparcia w ramach programu wynosi 546. Planujemy objecie
interwencjg catej grupy docelowej (uzaleznione od zainteresowania). Zakfada sie, ze
okoto 68% z 1140 oséb z MPD (ij. 775 osob) przystgpi chociaz raz do programu.
Opierajgc sie na doswiadczeniach wynikajgcych z realizacji projektu realizowanego na
podstawie programu pn. ,Rozszerzenie technologicznie wspomaganej diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mdzgowym porazeniem
dzieciecym w wojewddztwie wielkopolskim”, do ktérego zgtaszalnosé w 3 roku trwania

projektu wynosita 60%, nalezy przyja¢, iz tendencja ta moze mie¢ takze odzwierciedlanie

29



W grupie 0sob z innymi zespotami porazennymi. Przyjmujgc powyzsze nalezy zatozyc, ze
0s6b z innymi zespotami porazennymi, ktore przystgpig chociaz raz do programu bedzie
wynosic¢ 328 (z 546).

A. Tryb zapraszania do programu

Sugerowane sposoby prowadzenia dziatan informacyjno-promocyjnych programu:

1. Przestanie informacji o realizacji programu oraz materiatéw informacyjnych o
programie do nastepujgcych organizacji/instytucji: poradni (pediatrycznych,
rehabilitacyjnych oraz neurologicznych), szkét, przedszkoli, o$rodkdéw pomocy
spotecznej, powiatowych centrow pomocy rodzinie, organizacji pozarzgdowych
zajmujgcych sie pacjentami z przewlekta niepetnosprawnoscig ruchowg ,
Jednostek Samorzgdu Terytorialnego oraz podmiotéw wykonujgcych dziatalnos¢
leczniczg w zakresie Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ) i innych udzielajgcych

Swiadczen dzieciom z przewlekfa niepetnosprawnoscig ruchowsg .

2. Promocja korzysci wynikajgcych z uczestnictwa w programie (wspomagajgca
przysztg rekrutacje uczestnikow) na drodze minikonferencji prowadzonych w
ramach systematycznych bgdz okazjonalnych spotkan z wtadzami gmin oraz
osobami odpowiedzialnymi, podczas wizyt kierownictwa programu w gminach

wojewodztwa wielkopolskiego

3. Umieszczenie informaciji na stronie internetowej beneficjenta/utworzenie strony.

Przewidywane jest zaproponowanie innych form promocji zgodnych z aktualnymi

potrzebami oraz wiedzg na temat skutecznosci dziatalnos$ci promocyjnej oraz

zgodnymi z dokumentami obowigzujgcymi w nowej perspektywie finansowej na
lata 2021-2027.
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IV.  ORGANIZACJA PROGRAMU

W ramach programu wytoniony zostanie realizator programu w procedurze konkursowej
zgodnie z przepisami, obowigzujgcymi w perspektywie finansowej na lata 2021-2027.
Projekt ztozony przez beneficjenta bedzie realizowany zgodnie z warunkami okreslonymi
w ramach konkursu przez Instytucje Zarzadzajaca.

Przyktadowy harmonogram zaplanowanych w programie interwencji stanowi zatgcznik nr
5. Realizator programu na etapie tworzenia projektu moze zaproponowac¢ wtasng wersje

szczegotowego harmonogramu dziatan zaplanowanych w programie.

A. Etapy i dziatania organizacyjne w programie

Beneficjent musi wykonaé nastepujgce dziatania w ramach projektu:

1. przeprowadzi¢ dziatania informacyjno-promocyjne projektu zgodnie z

rozdziatem Il B

2. przeprowadzi¢ kwalifikacje uczestnikbw do programu zgodnie z kryteriami

wigczania do programu, wskazanymi w rozdziale IV C
3. wykona¢ badania poczgtkowe u osob zakwalifikowanych do programu’,

4. Ustali¢ cele leczenia rehabilitacyjnego w zakresie poprawy funkcji chodu w
oparciu 0 doswiadczenie w zakresie ustalania programow leczenia u 0sob z

przewlekig niepetnosprawnoscig ruchowg na podstawie TIDFCh

5. wykona¢ u osob zakwalifikowanych do programu co do zasady petny cykl

terapeutyczny,

"W przypadku gdy dziecko uczestniczy w programie kolejny raz w roku w ramach badan poczatkowych nie wykonuje sie TIDFCh.
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6. wykona¢ badania koncowe (takie same badania jak w przypadku badan

poczatkowych) u oséb zakwalifikowanych do programu,

7. przeprowadzi¢ dziatania informacyjno-edukacyjne skierowane do

fizjoterapeutéw oraz rodzicow/opiekunow

8. przeprowadzi¢ badania satysfakcji uczestnikbw programu przy uzyciu

kwestionariusza ankietowego (przyktadowy wzor stanowi zatgcznik nr 2),

9. prowadzi¢ staty monitoring sSwiadczeh wykonanych w ramach programu,

10. przeprowadzi¢ ewaluacje swiadczen wykonanych w ramach programu.

W ramach badan poczatkowych i korncowych planuje sie wykonanie takich samych testow
i pomiaréw. Jest to warunek niezbedny, aby poréwna¢ stan pacjenta przed i po
zakonczeniu interwencji. Na tej podstawie bedzie mozliwa ocena efektywnosci
programu. Ocena pacjentdéw przed i po terapii z wykorzystaniem innowacyjnych urzgdzen
bedzie wykonywana m.in. poprzez tréjwymiarowg obserwacje parametréw chodu i
poszczegolnych partii miesni, za pomocg systemu TIDFCh wyposazonego w czujniki i
kamery umozliwiajgce okreslenie pozycji czujnikdw z wysokg doktadnoscig. Kolejnym
badaniem przeprowadzonym w ramach projektu bedzie badanie réwnowagi oraz chodu
(Sciezki rzutu srodka ciezkosci, obcigzenia konczyn dolnych) z wykorzystaniem biezni
diagnostyczno - terapeutycznych. Dodatkowo przeprowadzone zostang odpowiednie
testy w oparciu o skale biometryczne, dopetniajgce obrazu pacjenta. Ocenie zostang
poddane modele i procedury rehabilitacyjne dla poszczegdlnych poziomoéw dysfunkcji.
Uzyskane w ten sposéb informacje dostarczg petnej wiedzy o stanie narzgddéw ruchu
pacjenta. Na podstawie przeprowadzonej diagnostyki przed i po leczeniu bedzie mozna
oceni¢ skutecznos¢ przyjetej metody i dokonaé optymalizaciji terapii (intensywnosci, czasu

trwania, sity obcigzenia itp.).
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W ramach badanh poczatkowych i koncowych beneficjent wykona nastepujgce testy i

pomiary:

A. Obligatoryjnie:

1.

Time Up&Go Test (TUG) - test pozwalajgcy na ocene stanu funkcjonalnego w
zakresie duzej motoryki (funkcja wstawania, pokonania krotkiego dystansu,

zawracania oraz przyjmowania pozycji siedzgcej

10 m test chodu (TMWT) - test umozliwiajgcy ocene predkosci chodu na odcinku
10m

6 minutowy test chodu (6MWT) - test pozwalajgcy na ocene wydolnosci pacjenta

Klasyfikacja funkcjonalna wg klasyfikacji GMFCS (Gross Motor Function

Classification System)

Ocena funkcjonalna wg FMS (Functional Mobility Scale)

Skala Gross Motor Function Measure w czesci D (stanie), i E (chodzenie,
bieganie i skakanie) (GMFM: D, E) - skala opracowana w celu oceny
funkcjonalnej dzieci z MPD; pomocna przy ustaleniu celéw leczenia; umozliwia

monitorowanie zmian w rozwoju tzw. duzej motoryki dziecka

Gillette Functional Assesment Questionnaire (Fag-10) - kwestionariusz oceny

funkcjonalnej chodu wg Gilette

Gilette Functional Questionnaire - 22 skills (Faq-22) - kwestionariusz oceny

funkcjonalnej wg Gilette

Ocena wynikéw rehabilitacji przy zastosowaniu Skali Oceny Osiggania Celow
(GAS)
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10. Tréjwymiarowa Instrumentalna Diagnostyka Funkcji Chodu wraz z GDI (The

Gait Deviation Index) - wymierna, instrumentalna skala oceny funkcji chodu

11. Kwestionariusze oceny psychologicznej pacjenta i jego predyspozycji do zycia
spotecznego i zawodowego (w zaleznosci od wieku dziecka): Kwestionariusz
oceny psychologicznej pacjenta oraz jego kompetenciji spotecznych i motywacji,
test projekcyjny- drzewo spoteczne, Karta Obserwacji Pacjenta, Arkusz
Wywiadu Pacjenta, Arkusz z pytaniami do wywiadu w celu ustalenia celu

rehabilitacji (do matego dziecka, do starszego dziecka oraz do rodzica).

12. Kidscreen-52, na podstawie “Kwestjonariusza zdrowotnego dla dzieci i mtodych
ludzi" —narzedzie stuzgce do badanie jakosCi zycia zwigzanej ze zdrowiem

dzieci i mtodziezy.

B. Fakultatywnie:
Pomiary biometryczne uzyskane podczas realizacji technologicznie wspomagane;j
reedukacji chodu - wykonywane kazdorazowo podczas wykorzystania urzgdzen
biometrycznych w zakresie prowadzonej technologicznie wspomagane;j
rehabilitacji chodu. Zbieranie i wykorzystanie tych danych bedzie uzaleznione

warunkami kwalifikacji pacjenta do poszczegdélnych etapoéw rehabilitaciji.

1. Kanadyjski Pomiar Wykonania Zajeciowego (COMP) - wykonywanie u

wszystkich uczestnikdw programu spetniajgcych warunki wieku: od 5. do 17.r.z.
2. Ocena funkcjonalna reki
a. Klasyfikacja Zancolli
b. Klasyfikacja House

3. Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for children (CP-QOL-Child) -
Kwestionariusz Jakosci Zycia dla dzieci z MPD — jw.
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4. Skala Pediatric Evaluation of Disability Inventor (PEDI) w czesci: Umiejetnosci
funkcjonalne - dziedzina Mobilnos¢ - stworzona w celu kompleksowej oceny
mozliwosci funkcjonalnych dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej oraz analizy
zmian w ich funkcjonowaniu bedgcych wynikiem postepowania

usprawniajgcego - u 0sob, u ktérych wykonanie GMFM bedzie niemozliwe.

5. Pomiar Niezaleznosci Funkcjonalnej dla Dzieci (WeeFIM) — ocena pacjentéw w

wieku od 6 miesiecy do 8 lat.
Na etapie sktadania projektu beneficjent musi udowodni¢, ze w terminie na jaki
zaplanowany jest projekt bedzie w stanie wudziela¢é sSwiadczen przy uzyciu

zrobotyzowanych systemdéw do rehabilitacji chodu.

B. Planowane interwencje

Pierwszym etapem interwencji jest kwalifikacja uczestnikow. Beneficjent musi
zweryfikowaé, czy osoba zgtoszona do udziatu w programie spetnia kryteria wigczenia.
Do programu mogg zostac¢ zakwalifikowane tylko te osoby, ktdre spetniajg jednoczesnie
wszystkie kryteria wtgczenia. Beneficjent ma prawo wykluczenia z udziatu w programie
uczestnika, u ktérego wystgpi co najmniej jedno kryterium wytgczenia.

Drugim etapem po zakwalifikowaniu uczestnika do udziatu w programie jest wykonanie
badan poczatkowych w okresie do 6 tygodni poprzedzajgcych cykl terapeutyczny. Na
podstawie ich wynikéw i potrzeb danego uczestnika zostanie wyznaczony indywidualny
cel terapii zgodny z zasadg SMART. Jego osiggniecie bedzie ocenianie przy
zastosowaniu Skali Oceny Osiggania Celow (Goal Assessment Scaling, GAS) po
zakonczeniu cyklu terapeutycznego. Kazdy cykl terapeutyczny rozpoczyna sie i konczy
badaniem klinicznym obejmujgcym testy funkcjonalne, badania ankietowe oraz analize
biometrycznych danych wejsciowych i wyjSciowych uzyskiwanych 2z urzgdzen

terapeutycznych 2 . Tréjwymiarowa instrumentalna diagnostyka funkcji chodu jest

2 Badanie koricowe zostanie przeprowadzone bezposrednio po ukonczeniu cyklu terapeutycznego.
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wykonywana w okresie do 6 tygodni poprzedzajgcych rozpoczecie pierwszego cyklu
terapeutycznego a nastepnie 1 raz w roku trwania programu. Kazdorazowo TIDFCh
potgczone jest z badaniem klinicznym.

Kolejny etap stanowi cykl terapeutyczny przy zastosowaniu zrobotyzowanych systemow
do rehabilitacji chodu, takich jak: zrobotyzowane ortezy, systemy z odcigzeniem
dynamicznym, egzoszkielety. Przyktadami takich urzadzen mogg byc¢: egzoszkielet,
bieznia diagnostyczno-terapeutyczna z regulacjg obcigzenia, zestaw platform
balansometrycznych, zestaw urzgdzen do treningdbw ruchowych z wykorzystaniem
wirtualnej rzeczywistosci, szyna do ciggtego ruchu biernego. Wymienione urzgdzenia sg
przyktadowymi modelami, stuzgcymi do technologicznie wspomaganej biometrycznej
rehabilitacji chodu spetniajgcymi warunki zatozone w programie. Wymienione urzgdzenia
muszg by¢ przystosowane do przeprowadzenia rehabilitacji funkcji chodu u dzieci od 5
roku zycia. Konieczne jest stosowanie sie do specyfikacji danych urzadzen w tym
odniesienie sie do stanu uczestnika oraz jego mozliwosci. U wszystkich dzieci z
problemami neurologicznymi a szczegolnie u dzieci chodzgcych przy uzyciu
pomocniczego sprzetu rehabilitacyjnego typu kule czy balkonik, niezwykle wazna jest
sprawnos¢ konczyn goérnych. Aby poprawi¢ funkcje chwytng i podporowg konczyn
gornych mozliwe jest zastosowanie urzgdzen z wykorzystaniem wirtualnej rzeczywistosci
ukierunkowanej na ten cel. Osoba zakwalifikowana do programu moze otrzymac
obligatoryjnie 10 sesji terapeutycznych sktadajgcych sie na cykl terapeutyczny. W ramach
cyklu, poza terapig przy zastosowaniu zrobotyzowanych systeméw do rehabilitacji,
pacjent korzysta z zaje¢ z pedagogiem, psychologiem i opiekunem integraciji oraz z terapii
zajeciowej majgcej na celu aktywizacje i rozwdj psychomotoryczny pacjenta,
przyczyniajgcy sie do wigczenia spotecznego.

W ramach programu mozliwe jest uczestnictwo tej samej osoby 3 razy w roku, 9 razy w
ciggu 3 lat trwania programu. Co do zasady istnieje mozliwos¢ korzystania rownoczesnie
ze Swiadczen finansowanych wramach NFZ pod warunkiem, gdy nie dochodzi do

powielania dziatan.
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Dodatkowym wsparciem takim jak: zakwaterowanie na czas trwania cyklu
terapeutycznego oraz transport z miejsca noclegu do miejsca realizacji Swiadczen - objeci
bedg uczestnicy programu wraz z rodzicami/opiekunami zamieszkali w odlegtosci
wiekszej niz 30 km od miejsca realizacji $wiadczen3. Dopuszcza sie by projektodawca
zapewnit uczestnikom zakwaterowanie i transport w formie zwrotu kosztéw za te ustugi
do okreslonego w budzecie projektu limitu opartego o rzeczywistg, rynkowg wycene

niniejszych ustug.

Przyktadowy program jednej sesji terapeutycznej:

Jedna sesja - czas trwania 3 do 6 godz. W ciggu tego czasu nastepuje:

* rozgrzewka

+ C¢wiczenia na platformach réwnowaznych
przerwa — podczas przerwy fakultatywnie przeprowadzane bedg zajecia pedagogiczno-
integracyjne i terapia zajeciowa

|. sesja terapii chodu (do 45 min. - w zaleznosci od mozliwosci koncentracji i

zaangazowania leczonego) z zastosowaniem:
* biezni podwieszanej lub lokomatu bgdz innego robotycznego urzgdzenia do

edukacji lub reedukacji chodu
+ terapii reki z wykorzystaniem wirtualnej rzeczywistosci

* egzoszkieletu
przerwa — podczas przerwy fakultatywnie przeprowadzane bedg zajecia pedagogiczno-
integracyjne i terapia zajeciowa

* ¢wiczenia ogdélnousprawniajgce

Il. sesja terapii chodu (30 min. - j.w.) z zastosowaniem wyzej wymienionych urzgdzen

terapeutycznych i/ lub:

* wirtualnej rzeczywistosci

3 Finansowanie zakwaterowania oraz transportu bedzie realizowane do momentu osiggniecia limitu kwoty, jaki zostanie zadeklarowany
w projekcie.
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W zaleznosci od indywidualnych mozliwosci uczestnika programu, podczas lub po
zakonczonej sesji terapeutycznej, leczony ma mieC zapewniong mozliwos¢
uczestniczenia w zajeciach pedagogicznych (w zaleznosci od wieku dziecka) lub
zajeciach integracyjnych skierowanych dla mtodych dorostych oraz terapii zajeciowej.
Celem powyzszego jest zapewnienie ciggtosci zajeC¢ edukacyjnych (zajecia szkolne,
przedszkolne) i zapewnienie zakwalifikowanym uczestnikom ciggtosci nauki (w przypadku
dzieci starszych i miodziezy) lub odpoczynku (dzieci w wieku przedszkolnym).
Na interwencje pedagogiczng sktadajg sie miedzy innymi: wsparcie kompetenciji
spotecznych u dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym i innymi zespotami
porazennymi; pomoc we wzmacnianiu lub odzyskiwaniu zdolnosci do funkcjonowania w
spoteczenstwie, wsparcie indywidualne zgodnie z biezgcymi potrzebami, zwiekszenie
kompetencji, w tym spotecznych i osobistych, umocnienie cech takich jak poczucie
witasnej wartosci, asertywnos¢; omawianie i rozwigzywanie biezgcych sytuacji trudnych
rzutujgcych na funkcjonowanie w spoteczenstwie.
Dodatkowo opiekunowie o0séb zakwalifikowanych do programu majg mozliwos¢
korzystania z sesji szkoleniowych z zakresu przystosowania do funkcjonowania w
spoteczenstwie z przewlektg niepetnosprawnoscig ruchowg
Ostatni etap po zakonczeniu petnego cyklu terapeutycznego to wykonanie badania
koncowego, podczas ktorego nalezy uzy¢ tych samych badan i pomiarow, jak podczas
badania poczatkowego. Pozwoli to poréwna¢ stan zdrowia uczestnika przed
rozpoczeciem interwencji i po jej udzieleniu.
Badania koncowe:

« badania kliniczne wraz z czaso-przestrzenng oceng funkcji chodu (skale i pomiary)

- przeprowadzone bezposrednio po ukonczeniu cyklu terapeutycznego:

* Tréjwymiarowa Instrumentalna Diagnostyka Funkcji Chodu (TIDFCh) -

przeprowadzone - 1 raz w roku trwania programul.

Dziatania informacyjno-szkoleniowe i informacyjno-edukacyjne
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Beneficjent przeprowadzi sesje szkoleniowe dla rodzicow/opiekunéw o0so6bz
przewlektg niepetnosprawnoscig ruchowg z udziatem pedagoga oraz terapeuty
zajeciowego, podzielone na dwa bloki tematyczne. Pierwszy, dedykowany dla
rodzicow/opiekunoéw dzieci z MPD o tematyce: Interdyscyplinarne ujecie ,6F” w
terapii Mézgowego Porazenia Dzieciecego, drugi dla rodzicow/opiekundéw dzieci z
innymi schorzeniami nerwowo-miesniowymi: Dziecko z niepetnosprawnosciami

neurologicznymi w przestrzeni rodzinnej, lokalnej i terapeutyczne;.

Zajecia bedg prowadzone w formie wyktadu ogolnego oraz jako sesje indywidualne.
Dopuszcza sie mozliwo$c¢ realizacji dziatan w trybie zdalnym — on-line.

Adresatami szkolenia bedg tzw. ,gtéwni opiekunowie” - rodzice wszystkich objetych
programem terapeutycznym dzieci tj. okoto 1000 osodb, ktérzy bedg mogli skorzystac z
tego rodzaju wsparcia, 1 raz podczas kazdego roku uczestnictwa w programie Zaktadana
ilos¢ korzystajgcych ze szkolen jest nizsza niz zaktadana ilos¢ uczestnikow terapii ze
wzgledu na to, ze jeden opiekun moze by¢ giéwnym opiekunem kilkorga dzieci/mtodych
dorostych  (rodzenstwo, opiekun ustawowy dzieci z placéwek opiekunczo-
wychowawczych). Szkolenie bedzie w dwdch blokach tematycznych.

Pierwszy, skierowany do rodzicow/opiekunow osob z MPD, obejmowa¢ bedzie wyktad
(83x1 godzina wyktadowa tj. 45 min.) o tematyce:

1. Funkcjonowanie dziecka z MPD w rodzinie, proces rehabilitacyjny i usprawniajgcy
dziecko we wszystkich obszarach (terapia pedagogiczna, psychologiczna, terapia
zajeciowa itp),

2. Dziecko z MPD w srodowisku szkolnym i rowiesniczym, organizowanie czasu wolnego,
3. Odpornos¢ psychiczna i motywacja dziecka.

Drugi, skierowany do rodzicoéw/opiekunéw dzieci z innymi schorzeniami nerwowo-
miesniowymi, obejmowac bedzie wyktady (3x1 godzina wyktadowa tj. 45 min.) o

tematyce:
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1. Przebieg procesu terapeutycznego u dzieci z zaburzeniami neurologicznymi (definicje,
objawy, proces terapeutyczny dziecka, formy i metody terapii dostosowane do
mozliwosci i potrzeb dziecka),

2. Odpornos¢ psychiczna i motywacja dziecka,

3.Wptyw diagnozy na zycie rodzinne dziecka z zaburzeniami neurologicznymi.

Po zakonczonej sesji wyktadowej bedzie mozliwos¢ zaplanowania indywidualnej ses;ji
konsultacyjnej dla opiekunéw uczestnikow programu w zaleznosci od zainteresowania.
Szkolenie realizowane bedzie przez pedagoga oraz terapeute zajeciowego we
wspotpracy z fizjoterapeutg i lekarzem specjalistg ortopedii i traumatologii narzadu ruchu
i/lub rehabilitacji medycznej, bgdz lekarza w trakcie szkolenia specjalizacyjnego z ww.
specjalizacji. Szkolenie dla rodzica/ gtéwnego opiekuna powinno odbywac sie 1 raz
podczas kazdego roku uczestnictwa w programie. Zwiekszona czestotliwos¢ szkolen dla
rodzicow/ opiekunow wynika z potrzeby uzyskania rzetelniej i fachowej wiedzy, poniewaz
wielu z nich nie ma dostepu do takich informacji co gtéwnie wynika z trudnej sytuaciji
spoteczno-ekonomicznej. Wiekszos¢ rodzicow ma niedosyt informacji przekazanych
podczas jednego szkolenia, dodatkowo rodzice z kazdym kolejnym turnusem majg coraz
wiecej pytan, na ktére chcieliby uzyska¢ odpowiedzi. Tematyka, ktéra interesuje rodzicow
zmienia sie podczas kilkuletniego czasu trwania projektu i jest zalezna od wielu czynnikéw
takich jak wiek, pte¢ dziecka, zachodzgcych zmian rozwojowych czy miejsca
zamieszkania. Dzieki zwigkszeniu liczby szkolen rodzice lub opiekunowie bedg mieli
mozliwos¢ poszerzenia wiedzy teoretycznej, zdobycia nowych umiejetnosci a dzigki
podniesieniu wiedzy mozliwo$¢ usprawnienia funkcjonowania catej rodziny.

Beneficjent przeprowadzi rowniez sesje edukacyjne dla fizjoterapeutéow, zakonczone
otrzymaniem certyfikatu szkolenia w zakresie koncepcji biometrycznej, wspomagane;j
technologicznie rehabilitacji chodu u oséb z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi
zaburzeniami lokomociji (NZL) oraz rehabilitacji neurorozwojowej Szkolenie obejmie

tematyke:
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1. Aktualnosci w zakresie biometrycznej wspomaganej technologicznie rehabilitaciji
chodu u oséb z MPD.

2. Interpretacja wyniku badania laboratoryjnego chodu u os6b z NZL.
3. Strategia leczenia spastycznosci — aspekty fizjoterapeutyczne.

Strategia postepowania w niestabilnym stawie biodrowym u os6b z NZL.
Trening pionizacji w kompleksowym usprawnianiu dzieci z chorobami nerwowo-
miesniowymi.

6. Rozwojowe zaburzenia koordynacji (DCD- Developmental Coordination

Disorder) u dzieci.

Adresatami szkolenia sg magistrowie/licencjaci fizjoterapii sprawujgcy opieke
rehabilitacyjng nad uczestnikami programu w ich miejscu zamieszkania. Warunkiem
uczestnictwa jest zgtoszenie pisemnej oferty uczestnictwa w szkoleniu zgtoszonej drogg
listowng lub elektroniczng. O zakwalifikowaniu na szkolenie bedzie decydowac kolejnos¢
zgtoszen.

Szkolenie obejmowac bedzie realizacje wyktadéw w formie on-line w ilosci 10 x 45 minut
oraz 1-dniowe ¢wiczenia praktyczne w ilosci 6 x 45 minut w formie stacjonarne;.
Szkolenie realizowane bedzie przez lekarza specjaliste ortopedii i traumatologii narzgdu
ruchu i/lub rehabilitacji medycznej, bgdz lekarza w trakcie szkolenia specjalizacyjnego z

ww. specjalizacji, fizjoterapeute oraz terapeute zajeciowego.

C. Kryteria i sposob kwalifikacji uczestnikow

Kryteria wiaczenia do programu:

1. podpisanie druku swiadomej zgody przez osobe aplikujgcg do programu lub
rodzica/opiekuna osoby aplikujgcej do programu na udziat w programie

(przyktadowy wzér stanowi zatgcznik nr 3),
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10.

wiek miedzy 5 a 21 rokiem zycia okreslony bedzie w dniu rozpoczecia udziatu w

projekcie na podstawie daty urodzenia,

rozpoznane MPD, innych schorzen nerwowo-migesniowych lub innych zespotow

porazennych,

poziom funkcjonalny | - IV wg Klasyfikacji GMFCS (Gross Motor Function
Classification System) (osoby z MPD),

poziom funkcjonalny FMS réwna lub powyzej 1p. w ocenie kazdego dystansu
(brak oceny ,N”) w jakiejkolwiek kategorii umiejetnos¢ samodzielnego chodzenia
z wykorzystaniem wspomagania w postaci zaopatrzenia ortopedycznego (kule,

trojnogi, balkonik, tuski) lub asysty drugiej osoby (osoby z MPD),

mozliwos¢ przejscia minimum 5 metrow samodzielnie, z wykorzystaniem wyzej
wymienionego zaopatrzenia ortopedycznego Ilub w asekuracji osoby

towarzyszacej (osoby z MPD),

pozytywne rokowanie w zakresie osiggniecia umiejetnosci samodzielnego
chodu u dzieci nie prezentujgcych tej umiejetnosci w momencie kwalifikacji —
osoby chodzgce przed wystgpieniem czynnika etiologicznego (osoby z innymi

schorzeniami nerwowo-miesniowymi lub innymi zespotami porazennymi),

mozliwos¢ komunikowania si¢ pozwalajgca na rozumienie polecen terapeuty

oraz sygnalizowanie bdélu, dyskomfortu i potrzeb fizjologicznych,
brak aktywnej padaczki lekooporne;j,
brak nierédwnosci konczyn dolnych lub nierobwnos¢ kohczyn dolnych

niewptywajgca na funkcje lokomocji,
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11. brak utrwalonych przykurczéw i/lub deformacji kostno-stawowych,

12. brak objawowej osteoporozy (wczesniejsze ztamania) w wywiadzie,

13. brak niestabilnosci stawéw biodrowych Iub innych deformacji istotnie
wptywajgcych na lokomocje (zwichniecia stawéw, ztamania) oraz
uniemozliwiajgcych trening z uzyciem zrobotyzowanych systeméw do

rehabilitacji chodu,

14. brak zmian zapalnych skory i/lub otwartych uszkodzen skory w okolicach tutowia
i konczyn dolnych uniemozliwiajgcych trening z uzyciem zrobotyzowanych

systemow do rehabilitacji chodu,

15. brak przeciwwskazan do treningu na biezni (np.: choroby ukfadu krazenia,

oddechowego o znacznym nasileniu),

16. brak aktywnych chorob nowotworowych,

17. brak ryzyka ztaman patologicznych,

18. brak aktywnego procesu =zapalnego w zakresie struktur miesniowo-

szkieletowych,

19. brak ryzyka wystgpienia powiktan pooperacyjnych na skutek zastosowanej

terapii.

Do programu bedg mogty zostaC wigczone tylko osoby, ktére spetnity wszystkie

kryteria wtgczenia.

Kryteria wytaczenia z programu:
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7.

przeditozenie beneficjentowi przez rodzica/opiekuna uczestnika programu

pisemnej rezygnaciji z udziatu dziecka w dalszych dziataniach programu,

wystgpienie aktywnej padaczki lekoopornej,

niestabilnos¢ kostno-stawowa lub inne powazne problemy ortopedyczne

powstate podczas trwania programu,

zmiany zapalne skoéry i/lub otwarte uszkodzenia skory w okolicach tutowia i
konczyn dolnych uniemozliwiajgce trening z uzyciem zrobotyzowanych

systemodw do rehabilitacji chodu,

nieusprawiedliwiona absencja na 5 sesjach terapeutycznych (nieobecnosc
usprawiedliwiona w przypadku, kiedy bedzie ona wynikata: ze stanu zdrowia
uczestnika (innego niz zawarte w kryteriach wykluczenia) tymczasowo
uniemozliwiajgcego przeprowadzenie sesji terapeutycznej popartego
dokumentacjg medyczng, ze zdarzenia losowego o0 szczegdlnym znaczeniu

(do oceny przez beneficjenta),

brak wskazan funkcjonalnych do prowadzenia terapii,

trzykrotne uczestnictwo w danym roku w przedmiotowym programie.

Beneficjent wykluczy z udziatu w programie uczestnika, u ktérego podczas wykonywania

interwencji wystgpi co najmniej jedno kryterium wytgczenia. W przypadku wykluczenia

uczestnika z programu, beneficientowi przystuguje ptatnos$é za faktycznie wykonane

uczestnikowi Swiadczenia.

O zakwalifikowaniu do programu bedg decydowac nastepujace czynniki:

1.

2.

spetnienie kryteriow wigczenia,

kolejnosc zgtoszen.
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Przy rekrutacjach w ramach kolejnych cykli terapeutycznych pierwszenstwo udziatu w
programie bedg mie¢ osoby, ktére nie korzystaty jeszcze ze wsparcia w ramach
programu.

W przypadku zapetnienia listy rekrutacyjnej istnieje mozliwos¢ zakwalifikowania sie do
programu w przypadku zwolnienia sie miejsca (bedg o tym informacje w trakcie trwania
programu).

Beneficjent zaplanuje na etapie sktadania projektu w jakich odstepach czasu bedzie
prowadzit kwalifikacje do programu. Kwalifikacja do programu nie moze odbywac sie
rzadziej niz raz na pot roku.

Zgtoszenia do projektu mogg by¢ przyjmowane: pocztg elektroniczng, listownie,
telefonicznie oraz osobiscie. Na etapie sktadania projektu beneficjent zaplanuje sposéb
przyjmowania zgtoszen. Musi on by¢ zgodny z zasadg rownosci szans i niedyskryminac;ji.
Beneficjent ma obowigzek prowadzenia rejestru zgtoszen do programu zgodnie z
zapisami rozdziatu VI A.

Dopuszczalne jest uczestnictwo w programie wiecej niz raz. Jedna osoba moze
uczestniczy¢ w programie maksymalnie 3 razy w roku, 9 razy w ciggu 3 lat trwania
programu. Beneficjent ma obowigzek monitorowaé liczbe osdb zakwalifikowanych do
programu w danym roku zgodnie z miernikami efektywnosci wskazanymi w rozdziale Il D,

w tym liczbe oséb ponownie zakwalifikowanych w danym roku.

D. Zasady udzielania swiadczehn w ramach programu

1. Swiadczenia w ramach programu sg udzielane uczestnikom programu bezpfatnie.
2. Udziat w programie jest dobrowolny.

3. Rodzic/opiekun uczestnika musi przedtozy¢ beneficjentowi wypetniony druku
Swiadomej zgody na udziat w programie przed rozpoczeciem dziatan w ramach

programu (przyktadowy wzoér zgody stanowi zatgcznik nr 3).
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10.

O wigczeniu do programu decyduje kolejnos¢ zgtoszen.

Do programu bedg wigczone tylko osoby, ktore spetnity wszystkie kryteria

wigczenia.

Swiadczenia programu bedg przerywane, a uczestnik zakofnczy udziat w programie

w przypadku, kiedy zaistnieje ktérekolwiek z kryteriow wytgczenia.

Swiadczenia w ramach programu bedg przeprowadzane w pomieszczeniach

spetniajgcych wymagania stawiane przez obowigzujgce przepisy prawa.
Uczestnicy programu bedg poinformowani o zrédfach finansowania programu.

Dopuszczalne jest uczestnictwo w programie wiecej niz jeden raz. Jedna osoba
moze uczestniczy¢ w programie maksymalnie 3 razy w ciggu roku, 9 razy w ciggu
3 lat trwania programu. Do wykonania cyklu terapeutycznego wykorzystane
zostang: zrobotyzowane ortezy, systemy =z odcigzeniem dynamicznym,
egzoszkielety, bieznia diagnostyczno-terapeutyczna z regulacjg obcigzenia,
zestaw platform balansometrycznych, zestaw urzgdzen do treningéw ruchowych z
wykorzystaniem wirtualnej rzeczywistosci, szyny do ciggtego ruchu biernego.
Wymienione urzadzenia muszg obejmowaé mozliwos¢ przeprowadzenia

rehabilitacji funkcji chodu u dzieci od 5 roku zycia.
Realizator powinien zapewnic:

- kadra lekarska: lekarz specjalista rehabilitacji medycznej, lekarz specjalista lub w
trakcie specjalizacji z ortopedii i traumatologii narzgdu ruchu z minimum 2-letnim

doswiadczeniem w rehabilitacji dzieciecej lub ortopedii dzieciecej (odpowiednio),

- kadra fizjoterapeutyczna: fizjoterapeuta (stopien - magisterski) z minimum 2-

letnim doswiadczeniem w pracy z pacjentami pediatrycznymi,

46



11.

12.

13.

- personel pracowni laboratorium chodu oraz personel niezbedny do obstugi
sprzetu diagnostyczno-terapeutycznego: fizyk medyczny Iub bioinzynier,
fizjoterapeuta (stopien licencjacki lub magisterski), lekarz specjalista lub w trakcie
specjalizacji rehabilitacji medycznej lub lekarz specjalista lub w trakcie specjalizacji
z ortopedii i traumatologii narzadu ruchu z minimum 2-letnim doswiadczeniem w

rehabilitacji dzieciecej lub ortopedii dzieciecej (odpowiednio),

- kadra terapeutyczna: psycholog, pedagog, terapeuta zajeciowy,

- kadra pracownikéw administracyjno-technicznych,

- kadra pielegniarska,

- pracownicy pomocniczy.

Zapewnienie wykonania Tréjwymiarowej Instrumentalnej Diagnostyki Funkcji
Chodu (TIDFCh).

Dokumentacja medyczna powstajgca w zwigzku z realizacjg programu bedzie
prowadzona i przechowywana w siedzibie beneficjentow zgodnie =z
obowigzujgcymi przepisami dotyczgcymi dokumentacji medycznej oraz ochrony

danych osobowych.

Organizator powinien zapewni¢ baze hotelowg oraz transport (z bazy hotelowej do
miejsca realizacji swiadczen) dla osoby biorgcej udziat w programie i dla jego
opiekuna zamieszkatych w odlegtosci wigkszej niz 30 km od miejsca realizaciji
Swiadczen. Dopuszcza sie by projektodawca zapewnit uczestnikom
zakwaterowanie i transport w formie zwrotu kosztow za te ustugi do okreslonego w
budzecie projektu limitu opartego o rzeczywistg, rynkowg wycene niniejszych

ustug.
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E. Sposdb powigzania dziatan programu ze $wiadczeniami zdrowotnymi

finansowanymi ze srodkéw publicznych

Interwencje przewidziane programem w tym: instrumentalna diagnoza funkcji chodu i
rehabilitacja z zastosowaniem nowych technologii takich jak zrobotyzowane ortezy do
rehabilitacji chodu, zrobotyzowane systemy rehabilitacji w wirtualnej rzeczywistosci,
egzoszkielety nie sg finansowane z NFZ. Do podobnych swiadczen dostepnych w ramach
obowigzkowego ubezpieczenia zdrowotnego w omawianym zakresie mozna zaliczyc:
badanie lekarskie; indywidualng rehabilitacje ruchowa; terapie grupowa; terapie
zajeciowg. Diagnostyka iterapia chodu z zastosowaniem nowych technologii bedzie
wartosciowym uzupetnieniem Swiadczen w ramach NFZ o funkcjonalng rehabilitacje
czynnosci  lokomocji  spetniajgcym  wymogi  wieloprofilowosci  oddziatywan

terapeutycznych.

F. Spéjnosé merytoryczna i organizacyjna

Niniejszy program dotyczy problemu, ktéry nie jest objety analogicznymi programami
opracowywanymi, wdrazanymi, realizowanymi i finansowanymi przez ministra
wtasciwego do spraw zdrowia okreslonych w art. 48 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o
Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze s$rodkéw publicznych na terenie
wojewddztwa wielkopolskiego. NFZ finansuje jedynie czes¢ swiadczen, niestanowigcych
gtéwnej interwencji programu. Ponadto program oferuje rowniez wsparcie w zakresie
podniesienia poziomu wiedzy fizjoterapeutéw oraz rodzicéw/opiekunéw dzieci z MPD, co

tworzy spdjny i kompleksowy program zdrowotny.

G. Sposéb zakonczenia udziatu w programie i mozliwo$s¢ kontynuaciji

otrzymywania swiadczenh zdrowotnych przez uczestnikow programu

Uczestnik zakonczy udziat w programie w przypadku, gdy:
1. zaistnieje ktéregokolwiek z kryteriow wytgczenia, o ktérych mowa w rozdziale IV C
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2. zostang mu udzielone wszystkie swiadczenia przewidziane w programie
Dopuszczalne jest uczestnictwo w programie wiecej niz jeden raz. Jedna osoba moze
uczestniczy¢ w programie maksymalnie 3 razy w roku, 9 razy w ciggu 3 lat trwania
programu.

Ponadto uczestnicy bedg mogli skorzysta¢ ze swiadczen zdrowotnych finansowanych
przez ptatnika publicznego lub prywatnego w przypadku potrzeby/checi skorzystania z
diagnostyki i/lub terapii.

Przeprowadzone szkolenie fizjoterapeutdbw oraz program edukacyjny dla
rodzicow/opiekunéw oséb z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi zaburzeniami
lokomocji (NZL) prowadzgcymi do przewlektej niepetnosprawnosci ruchowej pozwoli na

kontynuacje wiasciwej dalszej rehabilitacji w warunkach miejsca zamieszkania.

H. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Swiadczenia w ramach programu udzielane na terenie wskazanym w projekcie przez
beneficienta powinny byC¢ realizowane w pomieszczeniach spetniajgcych wszelkie
wymagania okreslone w obowigzujgcym prawie. Swiadczen bedzie udzielat personel z
odpowiednimi kwalifikacjami. Dokumentacja zgromadzona podczas trwania programu
musi byé chroniona na zasadach ochrony dokumentacji medycznej zgodnych z
obowigzujgcym prawem. Dane osobowe pacjentdw biorgcych udziat w programie nie
bedg udostepniane osobom trzecim a ich administratorem bedzie beneficjent.

Terapia chodu z zastosowaniem robotdw jest bezpieczna dla pacjentow, nie wystepujg
czynniki szkodliwe, a w literaturze przedmiotu nie opisano istotnych dziatan
niepozagdanych. Bezpieczenstwo stosowania robotéw w terapii zaburzen chodu u dzieci
oceniana byto dotychczas w jednej pracy. Stwierdzono wysoki profil bezpieczenstwa.
Obserwowano jedynie zaczerwienienie skory na skutek kontaktéw z elementami

urzgdzenia, bol stawdw i miesni wynikajgcy ze zmeczenia (28).
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Interwencje stosowane w ramach trwania programu nie stanowig zadnego zagrozenia dla

zdrowia pacjentow, nie wigzg sie tez ze stresem ani bolem. Wymagane jest by sprzet

stosowany w programie posiadat wszystkie niezbedne certyfikaty.

Przed

rozpoczeciem udzielania $wiadczen przeprowadzana bedzie kwalifikacja,

pozwalajgca stwierdzi¢ ewentualne przeciwskazania do uczestniczenia w programie.

l. Kompetencje/warunki niezbedne do realizacji programu

Beneficjent ma obowigzek zapewni¢ nastepujgce warunki:

1.

Swiadczenia w ramach programu bedg udzielane w miejscu i pomieszczeniach
dostosowanych do obowigzujgcych przepisow prawa oraz spetniajgce normy dla

0s6b z grupy docelowej,

sprzet wykorzystany do przeprowadzenia interwencji okreslonej w programie (tj.
zrobotyzowane ortezy, systemy z odcigzeniem dynamicznym,
egzoszkielety, bieznia diagnostyczno-terapeutyczna z regulacjg obcigzenia,
zestaw platform balansometrycznych, zestaw urzgdzen do treningéw ruchowych z
wykorzystaniem wirtualnej rzeczywistosci, szyny do ciggtego ruchu biernego),
spetnia wszelkie kryteria, dopuszczajgce go do udzielania grupie docelowej

Swiadczen medycznych,

zapewnienie przeprowadzenia Trojwymiarowej Instrumentalnej Diagnostyki
Funkcji Chodu (TIDFCh) — na jednym z zestawdw diagnostycznych posiadajgcych

rekomendacje, np. Vicon, BTS, Noraxon, itp.,

personel uczestniczgcy w programie jest odpowiednio przeszkolony, posiada
odpowiednie wyksztatcenie w zaleznosci od wykonywanych czynnosci oraz jesli
wymagajg tego przepisy prawa posiada czynne prawo wykonywania zawodu (patrz

adnotacja ponizej),
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5. organizator powinien zapewni¢ baze hotelowg oraz transport (z bazy hotelowej do
miejsca realizacji swiadczen) dla osoby biorgcej udziat w programie i dla jego
opiekuna zamieszkatych w odlegtosci wiekszej niz 30 km od miejsca realizaciji
Swiadczen lub zwrot kosztow za te ustugi do okreslonego w budzecie projektu limitu

opartego o rzeczywistg, rynkowg wycene niniejszych ustug.

Minimalne wymagania dotyczgce kompetencji kadry wykonujgcych dziatania w ramach

programu przedstawiajg sie nastepujgco:

1. kwalifikacja uczestnikbw do programu na podstawie kryteribw wigczania
wykonywana musi by¢ przez lekarza specjaliste jednej z dziedzin: ortopedia i
traumatologia narzadu ruchu, rehabilitacja medyczna lub przez lekarza w trakcie
specjalizacji z wymienionych dziedzin medycyny z minimum 2-letnim

doswiadczeniem w ortopedii dzieciecej lub rehabilitacji dzieciecej (odpowiednio),

2. wykonanie badan poczatkowych realizowane musi by¢ przez lekarza specjaliste
jednej z dziedzin: rehabilitacja medyczna, ortopedia i traumatologia narzgdu ruchu
lub przez lekarza w trakcie specjalizacji z wymienionych dziedzin medycyny z
minimum 2-letnim doswiadczeniem w ortopedii dzieciecej lub rehabilitacji
dzieciecej (odpowiednio). Dopuszczalne jest prowadzenie badan poczatkowych
przez przeszkolonego fizjoterapeute z minimum 2-letnim doswiadczeniem w pracy
z pacjentami pediatrycznymi jedynie pod nadzorem lekarza spetniajgcego w/w

warunki,

3. przeprowadzenie u osbéb zakwalifikowanych do programu petnego cyklu
terapeutycznego wykonywane musi by¢ przez fizjoterapeute pod nadzorem
lekarza specjalisty jednej z dziedzin: rehabilitacja medyczna, ortopedia i
traumatologia narzgdu ruchu Ilub przez lekarza w trakcie specjalizacji
z wymienionych dziedzin medycyny z minimum 2-letnim doswiadczeniem w

ortopedii dzieciecej lub rehabilitacji dzieciecej (odpowiednio),
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4. wykonanie badan koncowych realizowane musi by¢ przez lekarza specjaliste
jednej z dziedzin: rehabilitacja medyczna, ortopedia i traumatologia narzgdu ruchu
lub przez lekarza w trakcie specjalizacji z wymienionych dziedzin medycyny z
minimum 2-letnim doswiadczeniem w ortopedii dzieciecej lub rehabilitaciji
dzieciecej (odpowiednio). Dopuszczalne jest prowadzenie badan koncowych przez
przeszkolonego fizjoterapeute z minimum 2-letnim doswiadczeniem w pracy z
pacjentami pediatrycznymi jedynie pod nadzorem lekarza spetniajgcego w/w

warunki.

Kompetencje kadry wykonujgcej inne dziatania (np. pracownicy laboratorium chodu
personel niezbedny do obstugi sprzetu diagnostyczno-terapeutycznego, pedagodzy,
terapeuci zajeciowi, psycholog) w ramach programu zalezg od decyzji beneficjenta przy
uwzglednieniu przepisow obowigzujgcego prawa. Na etapie sktadania projektu
beneficjent musi udowodni¢, ze w terminie na jaki zaplanowany jest przedtozony projekt
bedzie w stanie udzielaé swiadczen przy uzyciu zrobotyzowanych systemow do
rehabilitacji chodu.

Program bedzie realizowany na obszarze wojewddztwa wielkopolskiego. Planuje sie
wybér w drodze konkursu jednego realizatora, ktory wskaze miejsce/miejsca realizacji

dziatan zaplanowanych w programie.

J. Dowody skutecznosci planowanych dziatan

Diagnostyka laboratoryjna chodu diametralnie zmienita terapie zaburzen chodu u oséb z
MPD i innymi schorzeniami nerwowo-miesniowymi. Pozwolita na doktadng analize,
nierzadko bardzo ztozonych probleméw funkcjonalnych pacjentéow. Jej zastosowanie
wywarto ogromny wpltyw na planowanie terapii zachowawczej i zabiegowej (wtgczajgc w
to leczenie preparatami spazmolitycznymi, zastosowaniem odpowiedniego zaopatrzenia
ortopedycznego) zmieniajgc dotychczasowq praktyke kliniczng. Obecnie petno profilowe
badanie chodu oceniajgce kinematyke i kinetyke jest nieodzownym standardem (29, 30,

31, 32) u pacjentéw z przewlektg niepetnosprawnoscig ruchowa.
52



Wiele prac wykazato uzytecznosc zrobotyzowanych systemdw rehabilitacji u pacjentow z
nabytymi uszkodzeniami mozgu, urazami rdzenia kregowego i innymi chorobami
neurologicznymi (np. choroba Parkinsona, stwardnienie rozsiane, MPD). W 1994 roku
Hesse i wsp. zademonstrowali skuteczno$¢ terapii z zastosowanie odcigzenia i biezni u
niechodzacych pacjentéw z hemiplegig (33). W kolejnych latach wykazano skuteczno$é
rehabilitacji z zastosowaniem robotow w ww. chorobach i zespotach (34-38). Rehabilitacja
technologicznie wspomagana wptywa na poprawe bezpieczehstwa pacjenta, jego
Zaangazowanie, powtarzalnoéé ruchu, doktadne odwzorowanie kinematyki chodu,
mozliwo$é obstugi przez jednego terapeute. Istniejg dowody, ze terapia ta wptywa na
organizacje kory mozgowej, nauke i/lub rozwdj motoryki (39). Skutecznosé ww. terapii
w grupie dorostych pacjentow z udarem mdzgu zostata juz potwierdzona (40). Kilka grup
badaczy wykazato pozytywny wptyw terapii z zastosowaniem robotow w populacji
dziecigcej na stanie i chodzenie, ktory utrzymywat si¢ po szesciu miesigcach od leczenia
[(41, 42, 43). Trening z wykorzystaniem zrobotyzowanej ortezy z dodatkowg motywacjg
ze strony terapeuty moze znaczgco wptyng¢ na zwiekszenie aktywnosci miesniowej, oraz
moze indukowac fizjologiczne wzorce aktywnos$ci migsniowej, co pozwala twierdzié, ze
stymuluje mechanizmy naprawcze a nie kompensacyjne (44). Dodatkowo uwaza sie, ze
potgczenie biernego rozciggania z aktywnym ruchem przy zastosowaniu robota,
wykazywato poprawe w zakresie wiasciwosci biomechanicznych stawdw, kontroli
motorycznej i funkcjonalnej zdolnosci do utrzymania rownowagi i mobilnosci u dzieci z
MPD.

Wirtualna rzeczywisto$é jest najbardziej innowacyjna technologig i bedzie odgrywaé
gtébwna role w rehabilitacji w nadchodzacych latach, zwtaszcza w potgczeniu z robotami
(45-48). Wykazano ostatnio, ze systemy oparte na wirtualnej rzeczywistosci sg skuteczne
w rehabilitacji pourazowej, po udarze mézgu czy po urazach OUN (49-51). Wykazano
takze uzytecznosé systemow opartych na wirtualnej rzeczywistosci w diagnostyce i terapii
zaburzen chodu u dzieci z MPDZ (52,53).

W celu polepszenia efektow terapii zalecane jest uzywanie Srodowiska wirtualnej

rzeczywistosci, ktorych celem jest zwiekszenie zaangazowania uczestnikow w terapie. W
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przegladach Lefmann 2017, Ravi 2016, wykazano, ze stosowanie gier w wirtualnej
rzeczywistosci np. pitka nozna lub zachety ze strony terapeuty, zwiekszaty aktywne
zaangazowanie dzieci w terapie i jej ukonczenie. Oprocz rozwijania umiejetnosci
motorycznych, wirtualna rzeczywistoS¢ pomaga w poprawie umiejetnosci wizualnych i
stuchowych. Na podstawie przegladu Ravi 2016 (54) nie mozna opracowaé wnioskow
dotyczacych przewagi treningu wirtualnej rzeczywistosci nad tradycyjnym podejsciem
terapeutycznym, jednak autorzy rekomendujg stosowanie wirtualnej rzeczywistosci jako
dodatek do standardowych dostepnych terapii.

W celu uzyskania lepszej wspotpracy i motywacji pacjenta podczas sesiji terapeutycznych,
zalecane jest, aby terapeuta prowadzit dodatkowe ¢wiczenia. Wskazane jest
wykorzystywanie biofeedback’'u, umozliwiajgcego ocene stopnia zaangazowania
pacjenta w proces terapii np. przez graficzny zapis cyklu chodu na monitorze komputera
oraz wzrost motywacji pacjenta poprzez dostarczenie sygnatow zwrotnych — wizualnych
oraz proprioceptywnych. Dodatkowo treningi wzbogacane mogg byé aplikacjami z
wykorzystaniem trojwymiarowych technik i projektoréw 3D, umozliwiajgcych gteboka
percepcje, pozwalajgcg przenies¢ sie w Srodowisko sztucznie generowane przez
komputer.

Dzieki projektowi "Upowszechnienie technologicznie wspomaganej diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mdézgowym porazeniem
dzieciecym w wojewddztwie wielkopolskim" wdrozonemu w roku 2019 analogicznego do
niniejszego programu na lata 2019-2023, dostepna jest w Wielkopolsce nieodptatna,
najnowoczesniejsza forma postepowania rehabilitacyjnego oséb z MPD, obejmuje ono
diagnostyke i leczenie zgodne z obecnymi rekomendacjami i oczekiwaniami rodzicow i
leczonych. Kazda osoba zakwalifikowana podlega trojwymiarowej, instrumentalnej
diagnostyce chodu. Dodatkowo, kazdy uczestnik podlega ocenie klinicznej, funkcjonalnej
oraz radiologicznej. Na podstawie przeprowadzonych badan pacjent ma ustalony
indywidualny program terapii technologicznie wspomaganej rehabilitaciji.

Ostatecznym celem prowadzonego programu z wykorzystaniem robotyki i wirtualnej

rzeczywistosci jest zblizenie leczonej osoby do sSwiata rzeczywistego poprzez
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symulowanie zjawisk rzeczywistych i zwiekszenie motywacji do pracy. Jest to bliskie
koncepcji ICF w zakresie celowo ukierunkowanego leczenia, ktérego gtownym celem jest
poprawa partycypacji dziecka w realizacji zadan codziennych (55-61).

Wyniki wiasnych obserwacji w zakresie robotyki zebrane na podstawie badan klinicznych
realizowanych poza ww. programem leczniczym, wskazujg na wysokg skutecznosc¢
stosowanej terapii przy uzyciu egzoszkieletu i biezni z odcigzeniem (62,63).

Sesje terapii chodu przeprowadzane sg z zastosowaniem biezni do treningu i analizy
chodu, platform stabilometrycznych i dynamograficznych, platform balansowych,
systeméw feedback ruchowo-sprawnosciowego zrobotyzowanego systemu edukacji
chodu, systemu do treningu chodu i rownowagi, systemu do terapii konczyny gorne;j i
tutowia —Pablo, urzadzen do treningdw ruchowych z wykorzystaniem wirtualnej
rzeczywistosci, egzoszkieletu. Ponadto kazdy uczestnik bierze udziat w zajeciach
pedagogiczno-psychologicznych  majgcych za  zadanie  budowanie  celowo

ukierunkowanej motywac;ji.

Cykl terapeutyczny trwa dwa tygodnie (10 dni roboczych). Ogranicza to efekt wykluczenia
osoby z niepetnosprawnoscig ze swojego naturalnego srodowiska. Cykle terapeutyczne
wspomagajg reedukacje chodu osob z MPD rehabilitowanych w miejscu zamieszkania,
stanowig uzupetnienie do leczenia spazmolitycznego oraz pomagajg w usprawnianiu
pacjentow po leczeniu operacyjnym. Forma prowadzonych ses;ji terapii chodu z uzyciem
wirtualnej rzeczywistosci uatrakcyjnia prowadzong rehabilitacje. Mozliwos¢ wizualizacji i
obserwowania efektow c¢wiczeh (feedback) przez pacjenta poprawia skutecznosc

wykonywanych dziatan terapeutycznych.

Dzieki wdrozeniu projektu pn. Upowszechnienie technologicznie wspomaganej
diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mdzgowym
porazeniem dzieciecym w wojewodztwie wielkopolskim, 819 dzieci zgftosito sie do
programu technologicznie wspomaganej rehabilitacji opartej na wirtualnej rzeczywistoSci
(opinia Prezesa AOTMIT nr 20/2017 z dnia 9 lutego 2017 r.). Rehabilitacje odbyto 700
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dzieci. W obecnie realizowanej drugiej edycji projektu pn. Rozszerzenie dostepnosci
robotycznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych
dorostych z mézgowym porazeniem dzieciecym i innymi zespotami porazennymi na
terenie wojewddztwa wielkopolskiego (opinia Prezesa AOTMIT nr 28/2023 z dnia 10 lipca
2023 r.), dotychczas rehabilitacjg objeto 718 osob (dane na dzien 31.12 2025).

Przeprowadzone sesje edukacyjne dla fizjoterapeutéw (zakonczone otrzymaniem
certyfikatu szkolenia w zakresie koncepcji biometrycznej, wspomaganej technologicznie
rehabilitacji chodu u oséb z MPD) oraz program edukacyjny dla rodzicéw/opiekunéw oséb
z MPD pozwoli na kontynuacje wtasciwej dalszej rehabilitacji w miejscu zamieszkania

uczestnika programu.

V. Koszty

Wydatki muszg by¢ ponoszone zgodnie przepisami, obowigzujgcymi w perspektywie
finansowej na lata 2021-2027.

Ponizsze wyliczenia sg jedynie symulacjg, a ostateczne wielkosci kosztow bedg zalezaty
od projektu, ktéry otrzyma dofinansowanie w ramach konkursu. Zaplanowane przez
beneficjenta szczegdtowe wydatki zostang zweryfikowane podczas oceny wniosku o
dofinansowanie. Beneficjent na etapie wniosku o dofinansowanie przygotuje szczegdtowy
budzet projektu.

Catkowity koszt programu: Rozszerzenie dostepnosci robotycznie wspomaganej
diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i miodych dorostych z médzgowym
porazeniem dzieciecym i innymi zespotami porazennymi na terenie wojewddztwa

wielkopolskiego wynosi okoto 43 000 000,00 zt (w tym dofinansowanie UE+ BP + WW).

Koszt jednostkowy ustug medycznych na pacjenta pierwszorazowego wynosi ok.
12.124,00 zt a w przypadku zakwalifikowania pacjenta po raz kolejny do programu (bez
badania TIDFCh) koszt jednostkowy bedzie wynosit ok. 11.359,00 zt.
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A. Koszty jednostkowe

Koszty jednostkowe programu mozna podzieli¢ na nastepujgce elementy:

e Kkoszty dziatan medycznych,

e koszty dziatan informacyjno-szkoleniowych skierowanych do fizjoterapeutow,

e Kkoszty dziatan informacyjno-edukacyjnych skierowanych do rodzicow/opiekunéw

pacjentow,

e Kkoszty zakwaterowania i transportu uczestnikéw programu,

e pozostate koszty.

Koszty dziatah medycznych.

Jednym 2z wazniejszych elementéw programu jest przeprowadzenie diagnostyki i

rehabilitacji zaburzen funkcji chodu u dzieci i mtodych dorostych z wrodzonymi i nabytymi

neurogennymi zaburzeniami lokomociji (NZL)

Tabela 2. Koszt jednostkowy petnego cyklu rehabilitacyjnego w podziale na poszczegdine

elementy:
Nazwa elementu Koszt jednostkowy Uwagi
elementu

Koszt kwalifikacji uczestnika 190,00 zt* | * jeden raz w ciggu roku w

do programu trakcie trwania programu —
przed sesjg pierwszorazowg

Badanie poczatkowe 1.005,00 zt* | * pierwszorazowe w sktad
badania poczatkowego
wchodzi TIDFCh wyceniana

430,00 zt** | na 575,00 zt

** kolejne w ciggu roku - nie
obejmuje kosztow TIDFCh
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Opracowanie wynikow,
postawienie celdw terapii
zaplanowanego cyklu
terapeutycznego

330,00 zt

10 sesji terapeutycznych

9.596 zt

pojedyncza sesja zostata
wyceniona na 959,60 zi
(elementy terapii wskazane
w pkt. IV B)

Badanie koncowe

428,00 zt*

575,00zt**

* badanie kliniczne kohcowe
wykonane na koniec cyklu
terapeutycznego

** TIDFCh wykonana w
ciagu 12 +/- 1 miesiecy

Koszt jednostkowy ustug
medycznych

12.124,00 zt*

11.359,00 zt**

* sesja pierwszorazowa
** kolejna sesja w ciggu
roku

LEGENDA

Kwallifikacja uczestnika do programu; koszt 190,00 PLN:

1. Osoba wykonujgca: lekarz specjalista: rehabilitacji medycznej i/lub ortopedii i

traumatologii narzadu ruchu, lub lekarz w trakcie specjalizacji z ww. dziedzin

medycyny z minimum 2-letnim doswiadczeniem w ortopedii dzieciecej lub rehabilitacji

dzieciecej
2. Zadania:

1.0cena wstepna prawidtowosci zgtoszenia do programu.

2.0cena kliniczna: spetnienie kryteriéw kwalifikacji, obecnos¢ kryteriow

wykluczenia, ocena ryzyka wystgpienia probleméw podczas realizaciji

programu terapeutycznego.
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Badanie poczatkowe (pierwszorazowe w ciggu roku); koszt 1.005,00 PLN:
1.0soby wykonujgce: lekarz specjalista: rehabilitacji medycznej, ortopedii i traumatologii
narzadu ruchu, lub osoba specjalizujgca sie w ww. dziedzinach; fizjoterapeuta;
psycholog; fizyk medyczny.
2.Zadania:
1.Wykonanie testéw i pomiaréw obligatoryjnych.
2.Wykonanie testow i pomiaréw fakultatywnych zgodnie z wytycznymi.

3.Wykonanie TIDFCh + GDI potgczone z badaniem klinicznym.

Badanie poczatkowe (kolejne w ciggu roku w przypadku uczestnictwa osoby kolejny raz
w programie); koszt 430,00 PLN:
1.0soby wykonujgce: lekarz specjalista: rehabilitacji medycznej, ortopedii i traumatologii
narzadu ruchu, lub lekarz w trakcie specjalizacji w ww. dziedzinach; fizjoterapeuta;
psycholog.
2.Zadania:
1.Wykonanie testéw i pomiaréw obligatoryjnych.

2.Wykonanie testéw i pomiaréw fakultatywnych zgodnie z wytycznymi.

Opracowanie wynikéw, postawienie celéw terapii zaplanowanego cyklu terapeutycznego;
koszt 330,00 PLN
1.0soby wykonujgce: zespot interdyscyplinarny, tj. lekarz specjalista: rehabilitacji
medycznej, ortopedii i traumatologii narzgdu ruchu, lub lekarz w trakcie specjalizacji w
ww. dziedzinach; fizjoterapeuta; psycholog; fizyk medyczny; pielegniarka.
2.Zadania:
1.Indywidualna ocena mozliwosci lokomocyjnych uczestnika programu.
2.0cena mozliwosci przystosowawczych i adaptacyjnych do wymogoéw programu
i okre$lenie intensywnosci treningu.
3.0kreslenie celéw diugoterminowych i krétkoterminowych zgodnych z systemem
SMART.
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4.0kreslenie kryteriow Skali Oceny Osiggania Celéw (GAS).

Sesje terapeutyczne; koszt 10 x 959,60 PLN = 9.596,00 PLN

1.0soby wykonujgce: fizjoterapeuta; lekarz specjalista: rehabilitacji medycznej, ortopedii
i traumatologii narzadu ruchu, lub lekarz w trakcie specjalizacji ww. dziedzinach;
pielegniarka, psycholog, pedagog, opiekun integracji, terapeuta zajeciowy.

2.Zadania:

1.Przeprowadzenie leczenia i terapii zgodnie z ustalonymi wytycznymi.

Badanie konncowe; koszt 428,00 PLN + 575,00 PLN TIDFCh:
1.0soby wykonujgce: lekarz specjalista: rehabilitacji medycznej, ortopedii i traumatologii
narzadu ruchu, lub lekarz w trakcie specjalizacji w ww. dziedzinach; fizjoterapeuta;

psycholog; fizyk medyczny.

2.Zadania:
1.Wykonanie testow i pomiarow obligatoryjnych - na koniec cyklu
terapeutycznego.

2.Wykonanie testéw i pomiaréw fakultatywnych zgodnie z wytycznymi.
3.Wykonanie TIDFCh + GDI potgczone z badaniem klinicznym (wykonywane w

ciggu 12 miesiecy +/- 1 miesigc od zakonczenia cyklu terapeutycznego).

Tabela 3 poréwnujgca koszty cyklu pierwszorazowego oraz kolejnego w ciggu roku

Cykl pierwszorazowy Kolejny cykl w ciggu roku

. Cena , Cena
Kategoria kosztu jednostkowa Kategoria kosztu jednostkowa
Kwalifikacja uczestnika do 190.00 zt Kwalifikacja uczestnika do i
programu ’ programu
Badanie poczatkowe - Badanie poczatkowe -
E)Llér(\)N;z-?rsa?gv;S (z TIDFCh) 1.005,00 zt kolejne (bez TIDFCh) 430,00 zt
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Opracowanie wynikow 330,00 zt | Opracowanie wynikow 330,00 zt
10 ses;ji terapeutycznych 9.596,00 zt 10 ses;ji terapeutycznych 9.596,00 zt
Badlanle konncowe - na 428,00 zt Bad.anle koncowe - na 428,00 zt
koniec cyklu koniec cyklu

Badanie koncowe po 12 Badanie koncowe po 12

miesigcach TIDFCh 575,00 2t | | iesiacach TIDFCh 575,002
Koszt cyklu Koszt cyklu kolejnego w

pierwszorazowego 12.124,00 zt | ciggu roku 11.359 00 zt

Kolejnym elementem kosztéw programu sg koszty zwigzane z dziataniami informacyjno-
szkoleniowymi skierowanymi do fizjoterapeutow oraz dziataniami informacyjno-

edukacyjnymi skierowanymi do rodzicéw/opiekundw.

KURSY DLA FIZJOTERAPEUTOW - 2 X W ROKU

Przewidywana liczba kurséw w ciggu 3 lat: 6 kurséw (organizowanych okoto 2
razy w roku)

Koszt jednostkowy udziatu fizjoterapeuty w kursie wynosi okoto 152,00 zi.

Szkolenie obejmowac bedzie realizacje wyktadéw w formie on-line w ilosci 10 x 45 minut
oraz 1-dniowe ¢wiczenia praktyczne w ilosci 6 x 45 minut w formie stacjonarne;.
Harmonogram:

- Dzieh 1

10 godz. (45 min.) wyktadéw w formie on-line

- Dzien 2

6 godz. (45 min.) éwiczen praktycznych w formie stacjonarne;j

Liczba uczestnikdw biorgcych udziat w pojedynczym kursie: okoto 30 oséb

Liczba osob biorgcych udziat we wszystkich szkoleniach realizowanych w czasie trwania

programu: okoto 180 oséb
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Koszty kursow dla fizjoterapeutéw

l.p. | Kategoria kosztu | Jednostka | iloS¢ na 1 szkolenie | Cena Koszty tgcznie
miary jednostkowa

1. | Wyktady on-line | godzina 10 210,00 zt 2 100,00

2. | Cwiczenia godzina |6 210,00 zt 1 260,00

3. |lunch osoba 30 40,00 zt 1 200,00

Koszty tacznie (dla jednego kursu) 4 560,00

Koszty tacznie na 3 lata (dla kurséw organizowanych 2 razy w roku) | 27 360,00

KURSY DLA RODZICOW / OPIEKUNOW - 2 X W MIESIACU

Przewidywana liczba kurséw w ciagu 3 lat: 62 kursy (organizowane w ramach
kazdego cyklu rehabilitacyjnego; przewiduje sie udzial rodzica/opiekuna w
dziataniach co do zasady 1 raz w roku trwania projektu.

Harmonogram:

3 godz. (45 min.) wyktaddéw dla rodzicow/opiekunow oséb z MPD

3 godz. (45 min.) wyktadéw dla rodzicéw/opiekundéw oséb z innymi schorzeniami
nerwowo-miesniowymi

6 godz. (60 min.) indywidualnych konsultacji do dyspozycji uczestnikow kursu wg potrzeby
i zainteresowania.

Koszt jednostkowy udziatu rodzica/opiekuna w kursie okoto 193,00 zt

Liczba uczestnikow biorgcych udziat w pojedynczym kursie: do 40 os6b

Liczba opiekundéw/rodzicow biorgcych udziat we wszystkich szkoleniach realizowanych w
czasie trwania programu: okoto 1000 oso6b

Liczba cykli: 62

Koszty kurséw dla rodzicéw / opiekunéw

, , ilos¢ na 1|Cena .
l.p. Kategoria kosztu Jednostka miary szkolenie jednostkowa Koszty tacznie
1. Wyktady godzina 6 196,00 zt 1.176,00 zt
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Indywidualne

konsultacje godzina

6

136,00 zt 816,00 zt

Catering osoba/porcja

40

28 zi 1.120,00 zt

Koszty tacznie (dla jednego kursu) 3.112,00

Koszty tacznie na 3 lata| 192.944,00 zt

Pozostate koszty to m.in.: wynajem budynku na potrzeby realizacji projektu, zakup sprzetu

medycznego, serwis i przeglagdy posiadanego sprzetu,

materiaty, drobny sprzet

rehabilitacyjny i akcesoria do zaje¢ integracyjnych i terapii zajeciowej. Koszty posrednie

beda stanowity odpowiedni % kosztow bezposrednich zatozonych w projekcie — zgodnie

z przepisami, ktore obowigzujg w perspektywie finansowej na lata 2021-2027. Ponadto

beneficjent bedzie miat mozliwos¢ zakupu Srodkéw trwatych zwigzanych z realizacjg

projektu do okreslonego % wartosci projektu zgodnie z przepisami, perspektywy

finansowej na lata 2021-2027.

Podsumowanie skfadnikow kosztow jednostkowych

Koszty dziatar informacyjno-edukacyjnych skierowanych do

rodzicow/opiekunéw dzieci

Lp. Nazwa elementu Wartosé
! Koszty dziatarn medycznych
1103 0s6b x 12.124,00 PLN = 13.372.772,00 PLN
32.171.917,00 PLN
1655 0s6b x 11.359,00 PLN = 18.799.145,00 PLN
2
Koszty ewaluacji 327.395,50 PLN
3
Koszty dziatar informacyjno-szkoleniowych skierowanych do
fizjoterapeutow
27.360,00 PLN
4

192.944,00 PLN
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Pozostate koszty' (m.in.: wynajem pomieszczen, zakup
sprzetu, serwis i przeglady posiadanego sprzetu, koszty

posrednie itp.) 6.420.000,00 PLN
6
Koszty zakwaterowania i transportu uczestnikéw programu**
- koszt zakwaterowania - 3.540.773,50 ***
- koszt transportu -  319.610,00**** 3.860.383,50 PLN
*Doszczegodtowienie warunkow ponoszenia pozostatych kosztow:
- Koszty zwigzane z monitoringiem i ewaluacjg nie powinny przekracza¢ 5%
budzetu.

- Adaptacja pomieszczen oraz zakup sprzetu moze byc¢ sfinansowany w ramach
cross-financingu o ile dotyczy kategorii wydatkéw objetych mozliwoscig sfinansowania
w ramach cross-financingu. Warto$¢ wydatkéw w ramach cross-financingu nie moze
tacznie przekroczyé 30% wartosci projektu.

- Koszty posrednie sg rozliczane wytgcznie z wykorzystaniem odpowiedniej stawki
ryczattowej okreslonej w Wytycznych dotyczgcych kwalifikowalnosci wydatkéw na lata
2021-2027, ktéra stanowi 10% wartosci projektu.

** Szacuje sie, ze w kazdym turnusie bedzie brato udziat do okoto 40 dzieci z czego
okoto 19 dzieci wraz z opiekunami bedzie korzysta¢ z noclegu i transportu. W kazdym
turnusie uczestnicy bedg korzysta¢ z darmowego noclegu i transportu przez okoto 11
déb. Na turnus planuje sie okoto 209 noclegéw/ustug transportu. tgcznie w trakcie
realizacji programu planuje sie 62 turnusy.

***Na potrzeby wyszacowania budzetu przyjmuje sie koszt okoto 273,25 zt za 2-
osobowy pokdj dostosowany do potrzeb osdb z niepetnosprawnoscia. tgczny koszt
zakwaterowania uczestnikéw to 3.540.773,50 zt (273,25x11x19x62).

****  Aby utatwi¢ codzienne przemieszczanie sie pomiedzy miejscem
zakwaterowania a miejscem sSwiadczenia ustug medycznych planowane jest
finansowanie kosztéw transportu. W celach szacunkowych przyjmuje sie koszt

miesieczny w wysokosci 9.800,00 zt za prace kierowcoéw + 510,00 zt za paliwo przy
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wykorzystaniu pojazdu wiasnego i wtasnych kierowcow = 10.310,00 zt kosztow
miesiecznych. tgczny koszt ustugi transportowej uczestnikow to 319.610,00 zt
(10.310,00 x 31).

Koszt catkowity realizacji cyklu terapeutycznego (wraz z badaniami poczgtkowymi
i koncowymi) bedzie zalezny od wyceny przedstawionej przez beneficjenta
realizujgcego program w procedurze konkursowej, a takze od ostatecznej liczebnosci
populacji uczestniczgcej. Ewentualne nadwyzki finansowe powstajgce w czasie
realizacji programu winny byC przeznaczone na zwiekszenie liczby oséb

uczestniczgcych w programie.

C. Zrodta finansowania, partnerstwo

Program finansowany bedzie w ze srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego Plus,

z budzetu panstwa i wktadu wiasnego Beneficjenta.

D. Argumenty przemawiajgce za tym, ze wykorzystanie dostepnych zasobdéw

jest optymalne

1. Wysoka skutecznosci terapii przy uzyciu zrobotyzowanych systeméw do
rehabilitacji ruchu, potwierdzona badaniami klinicznymi. Udokumentowana na
podstawie danych z rozdziatow | pkt F i IV pkt J oraz przedstawionej w bibliografii

literatury.

2. Brak finansowania tego typu swiadczen przez Narodowy Fundusz Zdrowia, co w

znacznym stopniu ogranicza dostepnosc¢ do terapii dla pacjentow.

3. Korzystny wptyw terapii na ograniczenie niepetnosprawnosci ruchowej wsrod
dzieci i mtodziezy z przewlekta niepetnosprawnoscig ruchowg. Udokumentowana
na podstawie danych z rozdziatow | pkt F i IV pkt J oraz przedstawionej w

bibliografii literatury.
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4. W programie zostaty okreslone szczegotowe kryteria wejscia i wyjscia z programul.

VI. Monitorowanie i ewaluacja programu.

Monitoring i ewaluacja programu bedzie prowadzona w trzech podstawowych zakresach:

e ocena zgtaszalnosci do programu,

e ocena jakosci Swiadczen w programie,

e ocena efektywnosci programu.

A.

Ocena zgtaszalnos$ci do programu oraz jakosci Swiadczen

. analiza raportdéw okresowych tworzonych w kwartalnych oraz rocznych

interwatach czasowych w celu oceny zgtaszalnosci do programu,

. sporzgdzanie rocznych i koncowych raportéw zawierajgcych zestawienia

dotyczgce stopnia realizacji celow, wykonanych swiadczen,
zrealizowanych szkolen, liczby pacjentéw wtgczonych do programu, itp.

zgodnie z okreslonymi w programie miernikami efektywnosci,

. przeprowadzenie wsréd pacjentow ankiety satysfakcji (przyktadowy wzor

zatgcznik nr 9),

. przeprowadzenie wsrod fizjoterapeutdéw oraz rodzicow/opiekunow,

objetych szkoleniem ankiety satysfakcji (przyktadowy wzér zatgcznik nr 10
i9),

. przeprowadzenie wsrdd fizjoterapeutdw oraz rodzicow/opiekundw ankiety

badajgcej poziom wiedzy.
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Sugeruje sie, zeby rejestr byt prowadzony w formie elektronicznej. Rejestr zgtoszen do
programu bedzie prowadzony zgodnie z przepisami dotyczgcymi zbierania i
przetwarzania danych osobowych. Ocena zgtaszalnosci do programu bedzie
monitorowana na podstawie wartosci miernikow ilosciowych o numerach 1, 2, 6 i 7
wymienionych w rozdziale ||l D oraz miernikow, ktore dotyczyty oséb wykluczonych z
programu. Jakos¢ swiadczeh w programie bedzie oceniana na podstawie wypetnionych
ankiet (przyktadowy wzor zatgcznik nr 2) przez osobe biorgcg udziat w programie, jej
rodzica lub opiekuna. Przeprowadzanie ankiety satysfakcji i badania poziomu wiedzy

bedzie sie odbywaé po cyklu terapeutycznym, a wsrdd fizjoterapeutéw po szkoleniu.

B. Trwato$¢ efektéw zdrowotnych

Pomiar efektywnosci programu ze zwiekszong czestotliwoscig terapii, ktéra pozwoli na
utrwalenie dotychczasowych jej efektdw oraz osiggniecie zaktadanych celéw
dtugoterminowych, zostanie uzyskany poprzez miernik procentowo-liczbowy osoéb, u
ktérych nastgpita poprawa stanu funkcjonalnego rozumianego jako poprawa czasowo-
przestrzennych parametréow oceny klinicznej chodu zweryfikowana na podstawie
poréwnania wynikow badan poczatkowych i korncowych. Badania obejmuja:

1. Time Up&Go Test (TUG) *
10 m test chodu (TMWT) **
6 minutowy test chodu (6MWT) **
GMFCS (Gross Motor Function Classification System)
FMS (Functional Mobility Scale)
Skala Gross Motor Function Measure w czesci D (stanie), i E (chodzenie, bieganie
i skakanie) (GMFM: D, E) **

Gillette Functional Assesment Questionnaire (Fag-10) *

o ok~ w N

Gilette Functional Questionnaire - 22 skills (Fag-22) *
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9. Trojwymiarowa Instrumentalna Diagnostyka Funkcji Chodu (TIDFCh),
wykonywana w okresie do 6 tygodni poprzedzajgcych rozpoczecie pierwszego
cyklu terapeutycznego a nastepnie 1 raz w kazdym roku trwania programu *

10. ocena wynikow rehabilitacji przy zastosowaniu systemu okreslania celdw leczenia

oraz Skali Oceny Osiggania Celow (SMART/GAS)

*

- zgodnie z Gilette Children’s Specialty Heathcare, na podstawie The
Identification and Treatment of Gait Problems i Cerebral Palsy — James R. Gage,
Michael H. Schwartz, Steven E. Koop, Tom F. Novacheck (56)

** - zgodnie z wytycznymi Cincinnati Children’s Hospital Medical Center 2010

C. Ocena trwatosci efektéw programu

Ocena efektow zostanie wykonana bezposrednio po zakonczeniu cyklu terapeutycznego
obejmujgcego wybrang badz zadang liczbe cykli terapeutycznych. Stuzyé temu majg
badania poréwnawcze wynikow uzyskanych podczas zaplanowanych badan klinicznych i
funkcjonalnych, a takze wynikéw instrumentalnej oceny lokomociji, w oparciu o GDI,
wskazania parametréw czasowo-przestrzennych i pozostatych biometrycznych
uzyskiwanych z urzagdzen terapeutycznych, uzyskiwanych podczas trwania terapii.
Obrébka statystyczna danych dokonana indywidualnie dla kazdego pacjenta oraz
kohortowo dla catej grupy objetej programem bedzie wymiernym wskaznikiem
zastosowaniem terapii. Ryzykiem zastosowanej metodologii oceny jest brak mozliwosci
oceny grupy kontrolnej (wszyscy chorzy objeci programem terapeutycznym) oraz brak
mozliwosci wykluczenia naturalnego rozwoju funkcjonalnego oséb z wrodzonymi i
nabytymi neurogennymi zaburzeniami lokomocji (NZL) na ostateczny stan funkcjonalny.
Zmniejszeniem skutkbw wymienionych ryzyk bedzie przeprowadzenie badan odlegtych,
populacyjnych, ktére nie sg bezposrednio przedmiotem obecnego programu, ale

stworzona baza kliniczna umozliwi jego kontynuowanie.
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Uwzglednienie w terapii aspektow poznawczych i projektowanie wirtualnych scenariuszy
(z zastosowaniem wirtualnej rzeczywistosci) w potgczeniu ze zrobotyzowanymi

urzgdzeniami, zapewnia obiecujgce wyniki na przysztos¢.
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Zalacznik nr 1

Kwestionariusz oceny psychologicznej pacjenta oraz jego kompetencji spotecznych i
motywacji.

Imie i nazwisko pacjenta:

Data urodzenia:

norma intelektualna

Rozwdj poznawczy niepetnosprawnosc intelektualna

-upo$ledzenie umystowe
lekkie

-upo$ledzenie umystowe
umiarkowanie

-upo$ledzenie umystowe
znaczne

-uposledzenie umystowe
gtebokie

-harmonijny rozwdj

--potrafi sie
skoncentrowac i wykonac
polecenie

-nieharmonijny rozwaéj

-fatwo traci uwage/szybko
sie dekoncentruje

- Smiaty

Rozwdj spoteczno-emocjonalny -kontaktowy

-otwarty
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-stabilny i zrownowazony
emocjonalnie

-potrafi stuchac

-potrafi wspotpracowacd

-przestrzega norm i zasad

-zamkniety w sobie

-nieSmiaty

-nieufny

-niezréwnowazony

-labilny emocjonalnie

-ma trudnosci w
przestrzeganiu norm i
zasad

Komunikacja

-mowa prawidfowa

-MOoWa Czynna

-mowa bierna

-mowa bierna

Alternatywna forma komunikacji

-jezyk migowy

-obrazkowa

-gesty

Rozwdj ruchowy

-chodzi samodzielnie

-chodzi z pomoca

-chodzi w ortezach

-chodzi o kulach

-chodzi przy balkoniku

-jezdzi na wdzku

Motywacja

-Swiadoma

- potrafi okresli¢ cel i go
realizowac
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-reaguje na wzmocnienia,
pochwaty, zachety

- potrafi okresli¢ cel i go
realizowac

-bierna/zewnetrzna

-nie potrafi okresli¢ celu

-nie reaguje na
wzmocnienia, pochwaty,
zachety

Zainteresowania -plastyczne

rysuje

maluje,

lepi z plasteliny/modeliny

-gry
planszowe,
komputer

-zabawy ruchowe
jazda na rowerze
jazda na rolkach
jazda na hulajnodze

-hobby:

Marzenia

Gdybym miat/a czarodziejskg rézdzke chciatbym/chciatabym spetnic trzy zyczenia:
1.
2.
3.
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Ocena koncowa (na podstawie dokumentacji z PPP, rozmowy z dzieckiem, rodzicem i obserwacji
stwierdza sie:

Rekomendacje:

KARTA OBSERWACII PACJENTA

Imie i nazwisko: Wiek: Grupa:

Cel rehabilitacyjny:

Sesja rehabilitacyjna:

GEO: Eksoszkielet: Lokomat: Zebris: Zero G: Alfa:

Gamma: Neuroforma: Biodex: Pablo:

Sala Gimnastyczna:
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WAZNOSC

niewazne 0 1 2 3 bardzo wazne

TRUDNOSC

niemozliwe 0 1 2 3 mozliwe bez trudnosci

Pytania do wywiadu w celu ustalenia celu rehabilitacji

Pytania do Rodzica

1.Co Pani/Pana dziecku sprawia najwiekszg trudnos$¢ w zyciu codziennym?

2.Jakie ma Pan/Pani oczekiwania wobec rehabilitacji?

Arkusz wywiadu pacjenta w projekcie

1. Szkota/Edukacja (nauczyciel wspomagajgcy? Rodzaj szkoty?)

- Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej? IPET? Opinia psychologiczno-pedagogiczna

- Jak dziecko przemieszcza sie po szkole?

2. Komunikacja. W jaki sposéb komunikuje sie dziecko? (werbalna/niewerbalna, alternatywna — rodzaj)

78



3. Rehabilitacja.

- Czy jest? Jak czesto? Gdzie?

- Czy jezdzi na turnusy? Jak czesto? Czy s wiaczone inne formy rehabilitacji? (hipo, hydro, delfino.itd)

- Sprzet ortopedyczno-rehabilitacyjny.

4. Sytuacja rodzinny (Sktad)

- Choroby w rodzinie? Niepetnosprawnos¢?

- Czy jest wsparcie z zewnatrz? (asystent, rodzina itp...)

5. Zdrowie. (Epilepsja? Inne choroby? Sprzezenia?...)

Operacje. Czy byty? Czy s w planie?

- Czy przyjmuje jakies$ leki? Zaburzania psychosomatyczna?

- Czy jest cos$ istotnego co powinny$Smy wiedzie¢?

Arkusz z Pytaniami do wywiadu w celu ustalenia celu rehabilitacji

Pytania do Rodzica:

79



1.Co Pani/Pana dziecku sprawia najwi¢ksza trudnos¢ w zyciu codziennym?

2.Co Pani/Panu sprawia trudnosci w opiece nad dzieckiem?

3.Jakie ma Pan/Pani oczekiwania wobec rehabilitacji?

Pytania do dziecka starszego (15-21):

1.Czy wiesz po co tu jestes? Po co ¢wiczysz?

2.Co sprawia Ci najwigcej trudno$ci w zyciu codziennym?

3.Jakie sg twoje plany (na najblizszy miesigc)?

4.Czego si¢ boisz?
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5.Co chcialby$ osiggnac?

Pytania do matego dziecka (5-10):

I...... awiesz, dlaczego tu jestes?

2. Czy wiesz po co ¢wiczysz?

3.Co lubisz robi¢ w wolnym czasie?

4.Czy bierzesz udzial w zabawach poza domem?

5.Czy jest co§ w domu w szkole co sprawia Ci trudno$¢ (czynnosci zycia codziennego), jesli tak

to czy bardzo ci przeszkadza?
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Zalacznik 2

ANKIETA

do projektu ,Rozszerzenie dostepnosci robotycznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej
i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mézgowym porazeniem dzieciecym i innymi zespotami
porazennymi na terenie wojewddztwa wielkopolskiego””

Szanowni Panstwo,

Zwracamy sie do Panstwa z prosba o wypetnienie ponizszej ankiety, gdyz zalezy nam na poznaniu Panstwa
opinii na temat programu zdrowotnego. Zebrane informacje pomogg nam jeszcze lepiej zorganizowac
zaplanowane dziatania oraz poprawic jakos¢ swiadczonych przez nas ustug.

Odpowiedzi prosze wskazywaé poprzez zaznaczenie znakiem ,x” odpowiedniego pola. Osoby
uczestniczgce w szkoleniach/sesjach szkoleniowych wypetniajg pkt 1, 7, 8.

Ankieta jest anonimowa i nie wymaga podpisu.
Pte¢ dziecka:

Kobieta D Mezczyzna D
Wiek dziecka:

() s10rz

() 11-15r.z

() 16-20r..

() 2124

Miejsce zamieszkania pacjenta:
C] Poznan lub okolice (do 30 km od Poznania)
D Kalisz lub okolice (do 30 km od Kalisza)
D Inne miasto 20-100 tys. mieszkarcéw

D Wies$ lub inne miasto ponizej 20 tys. mieszkacow

1. Ktéry raz w obecnym roku kalendarzowym dziecko, ktére znajduje sie pod Pani/Pana opieka
uczestniczyto w Regionalnym Programie Zdrowotnym pn.: ,Rozszerzenie dostepnosci robotycznie
wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mézgowym
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porazeniem dzieciecym i innymi zespotami porazennymi na terenie wojewddztwa wielkopolskiego”?
(zakresl odpowiednig cyfre).

1 2 3 4

2. W jaki sposob dowiedziat/a sie Pan/i o realizacji programu zdrowotnego?
plakat D lekarz rodzinny/specjalista C] internet [:] rodzina/znajomi [:] media O
3. Jak oceniajg Panstwo personel pracujacy przy realizacji Programu?
Bardzo dobrze D raczej dobrze[j ani dobrze ani zle D raczej zle D bardzo zle D
4. Jak oceniajg Panstwo informowanie o swoim stanie zdrowia i planowanym dalszym leczeniu?
Bardzo dobrze [:] raczej dobrze [:] ani dobrze ani 2Ie[:] raczej zle [:] bardzo zle [:]
5. Jak oceniaja Panstwo fachowo$¢ udzielania swiadczen?
Bardzo dobrze D raczej dobrze D ani dobrze ani 2IeC] raczej zle D bardzo zle D
6. Jak oceniajgq Panstwo wyposazenie w sprzet medyczny?
Bardzo dobrze [:] raczej dobrze [:] ani dobrze ani 2Ie[:] raczej zle [:] bardzo zle [:]
7. Czy jest Pan/i zadowolony z wiedzy przekazanej na szkoleniu?
zadowolony: C] raczej zadowolony D ani zadowolony ani niezadowolony D
raczej niezadowolony C] niezadowolony D

8. Czy zwiekszyta sie Pana/i wiedza dotyczaca przystosowania do funkcjonowania w spoteczenistwie
0s6b z przewlekia niepetnosprawnos$é ruchowg?

tak O nie O nie dotyczy D

9. Czy uwaza Pan/i ze stan zdrowia dziecka uczestniczacego w programie zauwazalnie poprawit sie po
swiadczeniach udzielonych w ramach Programu?

tak: C] raczej tak D raczej nie D nie D nie wiem D
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10. Czy uwaza Pani/Pan, ze Program powinien by¢ kontynuowany w nastepnych latach?

tak D raczej tak C] raczej nie C] nie D nie wiem D

11. Jakie elementy pracy panstwo oceniajg najlepiej a jakie najgorzej? (mozna zaznaczyc¢ kilka
odpowiedzi)
Najlepiej oceniam:
Q kompetencje personelu
uprzejmosé personelu
sprzet, aparatura medyczna
godziny zajec
] umiejetnosc przekazania informacji/komunikatywno$é
Najgorzej oceniam:
D kompetencje personelu
uprzejmosé personelu
sprzet, aparatura medyczna
godziny zajec
umiejetnos¢ przekazania informacji/komunikatywnos$¢

 qum—

 om—

data e, Dziekujemy za wypetnienie ankiety
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Zalacznik nr 3

SWIADOMA ZGODA NA UDZIAL W PROGRAMIE

Janizej podpisana(y) oswiadczam, ze uzyskatam(em) informacje dotyczace programu oraz otrzymatam(em)
wyczerpujace, satysfakcjonujagce mnie odpowiedzi na zadane pytania. Wyrazam dobrowolnie zgod¢ na
udziat

(Imie i nazwisko dziecka, drukowanymi literami)

w Regionalnym Programie Zdrowotnym pn.: ,,Rozszerzenie dostepnosci robotycznie wspomaganej
diagnostyki funkcjonalneji rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mézgowym porazeniem dziecigcym i
innymi zespolami porazennymi na terenie wojewodztwa wielkopolskiego™ 1 jestem swiadomy(a) faktu, ze
w kazdej chwili moge wycofa¢ zgode na udziat dziecka w dalszej jego czesci bez podania przyczyny.
Jednoczesnie oswiadczam, Ze jestem rodzicem/opickunem wyzej wymienionego dziecka i moge w jego
imieniu dokonywac¢ czynnosci prawnych. Przez podpisanie zgody na udzial w w/w programie nie zrzekam
si¢ zadnych naleznych mi praw. Otrzymam kopi¢ niniejszego formularza opatrzong podpisem i datg.
Wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uzyskanych w trakcie realizacji programu zgodnie z
obowigzujacym prawem.

imie i nazwisko rodzica/opiekuna (rekq rodzica/opiekuna dziecka, drukowanymi literami) data i podpis

ORYGINAL/KOPIA
SWIADOMA ZGODA NA UDZIAL. W PROGRAMIE

Janizej podpisana(y) os$wiadczam, ze uzyskalam(em) informacje dotyczace programu oraz otrzymatam(em)
wyczerpujace, satysfakcjonujace mnie odpowiedzi na zadane pytania. Wyrazam dobrowolnie zgode na
udziat

(Imig i nazwisko, drukowanymi literami)
w Regionalnym Programie Zdrowotnym pn.: ,,Rozszerzenie dostepnosci robotycznie wspomaganej
diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mlodych dorostych z mézgowym porazeniem dziecigcym
i innymi zespotami porazennymi na terenie wojewodztwa wielkopolskiego” i jestem swiadomy(a) faktu, ze
w kazdej chwili moge wycofa¢ zgode na udziat dziecka w dalszej jego czesci bez podania przyczyny.
Przez podpisanie zgody na udziat w w/w programie nie zrzekam si¢ zadnych naleznych mi praw. Otrzymam
kopig niniejszego formularza opatrzong podpisem i data.
Wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uzyskanych w trakcie realizacji programu zgodnie z
obowigzujacym prawem.

(imig i nazwisko, drukowanymi literami) data i podpis

ORYGINAL/KOPIA
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Zalacznik nr 4

Data:

KARTA BADANIA PACJENTA Z WRODZONYMI I NABYTYMI
NEUROGENNYMI ZABURZENIAMI LOKOMOCJI

Nazwisko: Imieg:
Pleé: L1M

Data urodzenia: PESEL:
Adres e-mail:

Wzrost: ( cm )Waga: (kg)
Diagnoza:

GMFCS: I II I v A" n/a
FMS:

5 metrow 3 4 6
50 metrow 3 4 6
500 metrow 3 4 6
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Dotychczasowe leczenie:

Choroby wspotistniejgce:

- padaczka TAK NIE jesli tak, jaka:
- wada wzroku TAK NIE jesli tak, jaka:
- wada stuchu TAK NIE jesli tak, jaka:
-inne:

Wywiad:
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SPASTYCZNOSC

P

Aschwor
th

Tardieu

Vi1

V2

Aschwor
th

Tardieu

Vi1

V2

Mie$nie zginacze biodra

Mie$nie
przywodzieciele

Mies$nie kulszowo-
goleniowe

Miesien prosty

Mie$nie zginacze
podeszwowe

Legenda
Modified Ashworth Scale
0 Brak zwigkszonego napigcia

1 Niewielkie zwigkszenie napigcia mig§niowego przejawiajace si¢ “przytrzymywaniem” 1

“zwalnianiem” lub minimalnym oporem wyczuwalnym pod koniec zakresu ruchu biernego

wykonywanego blisko potozenia skrajnego (zgigcia lub wyprostu)

I+ wystepyje, gdy “przytrzymanie” lub “zwalnianie” wyczuwa si¢ przez mniej niz potowe

zakresu ruchu

2 obecnos¢ zwigkszonego napigcia przez caty zakres ruchu, ale badang konczyng mozna z

tatwoscia poruszaé

3 znaczne zwigkszenie napigcia utrudnia wykonanie ruchu biernego

napiecie powoduje usztywnienie konczyny w zgieciu lub wyproscie

Tardieu Scale

0 Brak oporu
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1 nieznaczny opdr , reakcja nieuchwytna
2 wyrazna reakcja po zwolnieniu nacisku
3 klonus trwajacy mniej niz 10 sekund
4 klonus trwajacy dtuzej niz 10 sekund
5 staw nieruchomy
Hypertonia Assessment Tool (HAT)
Element HAT Wytyczne do Wynik | Typ hipertonii Konczyna
oceny 0-neg np. LKD- lewa konczyna
0-negatywny 1- 1-poz dolna
0Zytywn
POLYIyWIY LKD PKD
1. Pojawienie si¢ 0 - Brak ruchow 0 DYSTONIA
ruchow mimowolnych 1
mimowolnych 1 - Obserwowane
ocenianej konczyny | ruchy mimowolne
po stymulacji
dotykowej dystalnej
czesci ciata
2. Pojawienie si¢ 0 - Brak ruchow 0 DYSTONIA
ruchow mimowolnych 1
mimowolnych 1 - Obserwowane
podczas ruchy mimowolne
wykonywania
zadania
3. Zalezny od 0 - Brak 0 SPASTYCZNOSC
predkosci opor na zwigkszonego 1
rozcigganie oporu podczas
szybkiego ruchu vs
wolnego ruchu
1 — Zwigkszony
opor podczas
ruchu szybkiego
4. Obecno$¢ 0 — brak 0 SPASTYCZNOSC
spastycznego ,,catch” | spastycznego catch | 1
1 - obecny

spastyczny catch
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sztywnos¢)

5. Staty opor na 0 — staty opornie | 0 SZTYWNOSC
bierne rozcigganie obserwowany 1
1 — staty opor
obserwowany
6. Wzrost napigcia 0 — brak wzrostu 0 DYSTONIA
wraz z ruchem napigcia podczas | 1
dystalnych czesci ruchu celowego
ciata 1 — wzrost napigcia
podczas ruchu
celowego
7. Utrzymanie 0 — konczyna 0 SZTYWNOSC
pozycji konczyny powraca do 1
podczas ruchu pozycji wyjsciowej
biernego 1 — konczyna
pozostaje w
pozycji koncowej
Diagnoza HAT
DYSTONIA Wynik pozytywny (1) w co najmniej jednym elemencie TAK | NIE
badanym #1, 2 lub 6
SPASTYCZNOSC | Wynik pozytywny (1) w jednym lub obu elementach #3 lub 4 TAK | NIE
SZTYWNOSC Wynik pozytywny (1) w jednym lub obu elementach#51lub7 | TAK | NIE
TYP MIESZANY | Obecnos$¢ 1 lub wiecej podgrup (dystonia, spastycznos¢, TAK | NIE

Typ zaburzenia mi¢niowego

Prawa konczyna dolna

Lewa konczyna dolna
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BADANIE KLINICZNE (Selektywnos¢: 0/1/2), (Sita: 0/1/2/3/4/5)

RUCHY (bierny zakres ruchu) SELEKTYWNOSC / SILA

L P L P

STAW BIODROWY

Pozycja na
plecach

Zginanie

Test Thomasa

Prostowanie

kolano 0° / /

kolano 90° / /

Pozycja na
plecach

Odwodzenie

biodro 0 / /

biodro 90

Pozycja na
brzuchu
Rot wew

Rot zew

Kat antetorsji

STAW KOLANOWY

Pozycja na
plecach
Prostowanie - -/ _/_

Zginanie

Pozycja na
brzuchu
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Test Ely

Kat podkolanowy
Jednostr
Obustr

Ust. rzepki

Kol (kosl/szp)

GOLEN

Pozycja na
brzuchu

Test 2-go palca

Kat udowo-
stopowy

STAW SKOKOWY

Pozycja na plecach
Zgiecie grzbietowe

kolano 0 / /
kolano 90
Zgiecie
podeszowe / /
UWAGTL:
OCENA STAWOW BIODROWYCH
RTG
Data wykonania:

Prawy staw biodrowy

Lewy staw biodrowy

92




Wspotczynnik migracji

OCENA REKI
Klasyfikacja Zancolli, ocena selektywnosci ruchu nadgarstka i palcow
0o |01 2 [ 2a 1 2b 03
LKG A<20° A>200
Norma )
PKG A<20° A>200
Norma w
Klasyfikacja deformacji kciuka House
1o [] House I (] House II [] House III [ ] House IV
LKG
Norma
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PKG
Norma

MACS Manual Ability Classification System

MACS
[IIIIvVV

Legenda

I.Dziecko tatwo i skutecznie postuguje si¢ przedmiotami. Najczesciej wystepuja ograniczenia

w tatwosci wykonywania zadan manualnych, ktére wymagaja szybkosci 1 dokladnosci.

Jednakze jakiekolwiek ograniczenia w zdolno$ciach manualnych nie wplywaja na niezaleznos¢

w codziennych czynnosciach.

II.Dziecko postuguje si¢ wigkszoscig przedmiotdéw, ale z nieco ograniczong jakos$cig i/lub
szybkoscig wykonania. Niektorych czynnos$ci dziecko unika lub osiaga je z pewna trudnoscia.
Moze postugiwac si¢ alternatywnymi drogami wykonania, ale zdolno$ci manualne zwykle nie
ograniczaja niezalezno$ci w codziennych czynnoS$ciach.

[lI.Dziecko z trudem postuguje si¢ przedmiotami: wymaga pomocy, aby podja¢ lub

zmodyfikowac¢ czynnos$¢. Czynnosci wykonywane sg wolno, a efekty ograniczone co do jakosci

1 ilosci. Czynnosci wykonywane sa niezaleznie, jesli zostaly wczesniej wyuczone lub

dostosowane.

IV. Dziecko postuguje si¢ w ograniczony sposob przedmiotami tatwymi do uzywania 1 w

dostosowanych sytuacjach. Wykonuje fragmentarycznie pewne czynno$ci, z wysitkiem 1

ograniczonym efektem. Wymagane jest ciggle wsparcie 1 obecnos¢ i/lub dostosowanie sprzetu,

nawet do czeSciowego wykonania czynno$ci.

V.Dziecko nie postuguje si¢ przedmiotami I ma powaznie ograniczong zdolno$¢ wykonywania

nawet prostych czynnosci. Wymaga ciaglej obecnosci.

MACS ma na celu opisanie udziatu obu rgk w czynnoS$ciach, a nie ocene kazdej reki z osobna.
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HEMIPLEGIA
PODZIAL CHODU WINTERS

Grupa [ | Grupa II | Grupa III | Grupa IV

Legenda
dla pacjentow nie leczonych operacyjnie ani przy pomocy toksyny botulinowej

Group | Group I Group Il Group IV
roct f True equinus True equinus/ Equinus/ Pelvic rotation, hip flexed,
jump knee Jumg knee acdducted, internal rotation

Figure 2: Gait patterns in hemiplegia (Winters, Gage and Hicks, 1987)

DIPLEGIA

PODZIAL CHODU WEDLUG KLASYFIKACJT AMSTERDAMSKIEJ

Typl | TypIl | TypIII | TypIV | Typ V
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Legenda
e

. ! | 1 .
1eee?

Typ 1- staw kolanowy ustawiony prawidtowo, peten kontakt stopy z podtozem

Typ 2- staw kolanowy ustawiony w przepros$cie , peten kontakt stopy z podlozem
Typ 3- staw kolanowy ustawiony w przeproscie, czesciowy kontakt stopy z podtozem
Typ 4- staw kolanowy ustawiony w zgieciu, czeSciowy kontakt stopy z podtozem
Typ 5- staw kolanowy ustawiony w zgieciu, peten kontakt stopy z podtozem
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TESTY FUNKCJONALNE

1.

Time Up&Go Test (TUG)

Legenda

Wykonanie testu TUG jest nastgpujace: pacjent siedzi na stabilnym krzesle. Na komendg ,,GO”
pacjent wstaje i idzie w kierunku wczesniej oznaczonej linii w odlegtosci 3m od krzesta. Nastepnie
zawraca 1 idzie w kierunku krzesta, na ktorym siada. Wartos¢ prawidtowa dla zdrowej osoby
dorostej to 10 sekund Iub mnie;j

10 m test chodu (TMWT)
Ocena predkosci chodu na odcinku 10 metrow.

Legenda

Jest testem samodzielnym, wykonywanym w celu okreslenia dystansu jaki pacjent moze przejs¢ po
ptaskim, twardym podtozu w okreslonym czasie (6 minut). Dodatkowo test okresla submaksymalny
poziom wydolnosci i tolerancji wysitku u chorych na choroby uktadu oddechowego i krazenia oraz
zintegrowane reakcje jednostek nerwowo-mig$niowych, metabolizmu migsni oraz poziomu
kontroli ruchowe;j. Test ten jest jednym ze sposobow obiektywnej oceny funkcjonalnej sprawnosci
pacjenta lub weryfikacji uzyskanych efektow terapeutycznych.

Procedura: Test ten mozna wykonywac zaro6wno na zewnatrz jak i wewnatrz pomieszczen, wzdhuz
powierzchni dtugich, ptaskich i twardych. American Thoracic Society (ATS) zaleca, aby $ciezka
chodu posiadata 30m dlugosci i oznaczona byta (stupkami, paskami) co 3metry jako znaczniki
odleglosci a miejsce zawracania bylo w ksztalcie stozka. Miejsce rozpoczecia nalezy zaznaczy¢
kolorowa tasma. Gdy pacjent stosuje kule lub inne urzadzenia wspomagajace chod, nalezy
wykonywac test przy ich uzyciu. Do wykonania testu konieczne jest tez posiadanie stopera,
cisnieniomierza lekarskiego, licznika okrazen, krzesta. Test nalezy przeprowadza¢ w miejscu, gdzie
mozliwe jest szybkie udzielenie pierwszej pomocy. Nalezy mie¢ przygotowany tlen, aspiryne i
podjezykowa nitrogliceryng. Jesli pacjent wymaga stalego podawania tlenu, test musi by¢
wykonany z jego aplikacja. Pacjent nie powinien wykonywac intensywnych ¢wiczen fizycznych w
okresie 2 godzin poprzedzajacych badanie. Przed rozpoczeciem testu badany odpoczywa w pozycji
siedzacej przez 10 minut.

Nalezy poinstruowaé pacjenta:

1) jak bedzie wygladal test:

- zadaniem jest przej$¢ jak najdluzszy dystans w ciggu 6 minut,

- ze powinien pacjent chodzi¢ wlasnym tempem,

- Ze pacjent nie powinien biec, ani truchtac,

-jesli w trakcie badania pacjent poczuje si¢ zmgczony moze stangc i odpoczag,

2) jakie parametry beda mierzone:

-puls,

-cis$nienie,
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-saturacja.
Nastepnie nalezy wypehi¢ formularz testu i poprosi¢ badanego o powstanie i oznaczenie na 10 stopniowej
skali Borga stopnia odczuwanej dusznosci oraz odczuwanego zmeczenia. Po zakonczeniu testu popros$ o
powtdérne wypehienie skali Borga, zmierz t¢tno, cisnienie i saturacj¢ oraz zanotuj dtugo$¢ pokonanego
dystansu.
Ocena: Odleglos$¢ (catkowity dystans z zaokragleniem do metra) jest odnotowywany na karcie pacjenta.
Poziom zmeczenia rowniez jest zglaszany przez pacjenta i odnotowywany przy pomocy kwestionariusza
Borga, pozwalajacego na subiektywna oceng stopnia dusznosci i zmeczenia. Dodatkowo mierzony jest puls,
ci$nienie i saturacja.
Interpretacja: Dla pojedynczych pomiaréw, w celu odniesienia si¢ i porownania do wartosci uzyskanych
przy testowaniu 0s6b zdrowych nie jest dostepne.
Dopuszczalnos¢: Jest to korzystne dla pacjentéw, ktorzy moga chodzi¢ z umiarkowanym lub mniejszym
wspomaganiem przez 6 minut. Test ten wykonywany jest przez caly czas w tym samym tempie i pacjenci
moga mie¢ zatrzymac si¢ na odpoczynek.

Czas potrzebny do wykonania: uzalezniony od stanu pacjenta
Czas potrzebny na obliczenie wyniku: minimalny

Wymagany sprzet: taSma samoprzylepna (wyznaczenie trasy 30 metrowej oraz stozka dla zawracania),
tasma kolorowa (wyznaczenie lini startu) stoper, ci$nieniomierz, licznik okrazen, krzesta, fawka dla
oczekujacych

4. Skala Gross Motor Function Measure w cze$ci D (stanie), i E (chodzenie, bieganie i
skakanie) (GMFM: D, E) - kwestionariusz A

7. Wyznaczenie indywidualnego celu terapii przed jej rozpoczeciem zgodnie z zasada SMART przy
zastosowaniu Skali Oceny Osiggania Celow (Goal Assessment Scaling - GAS)-
kwestionariusz C

8. Skala GMFCS- oceniana wcze$niej- kwestionariusz D

LISTA KONTROLNA CZYNNOSCI OBLIGATORYJNYCH
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Time Up&Go Test

10 m test chodu

6 minutowy test chodu

Skala Gross Motor Function Measure w cze$ci D (stanie), i E
(chodzenie, bieganie i skakanie)

Gillette Functional Assesment Questionnaire (Faq-10)

Gilette Functional Questionnaire - 22 skills (Faq-22)

Goal Attainment Scale

Trojwymiarowa, instrumentalna diagnostyka chodu wraz z GDI (The
Gait Deviation Index)

Kwestionariusze oceny psychologicznej pacjenta i jego predyspozycji
do zycia spolecznego i zawodowego

Legenda:Czynnosci wykonane oznaczy¢ znakiem X. Przy braku mozliwosci realizacji testu prosze
dotaczy¢ informacje wyjasniajaca.

LISTA KONTROLNA CZYNNOSCI FAKULTATYWNYCH

Pomiary biometryczne uzyskane podczas realizacji technologicznie
wspomaganej reedukacji chodu

Kanadyjski Pomiar Wykonania Zajeciowego (COMP)

Children’s Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE)

Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for children (CP-QOL-Child)

Skala Pediatric Evaluation of Disability Inventor (PEDI) w czgsci:
Umiejetnosci funkcjonalne - dziedzina Mobilnos¢

Legenda:
Czynnosci wykonane oznaczy¢ znakiem X. Przy braku mozliwosci realizacji testu prosze
dotaczy¢ informacj¢ wyjasniajaca.
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Zalacznik nr 5

PRZYKEADOWY HARMONOGRAM DZIALAN

Lp. Dzialania zaplan.owane Czas realizacji
W programie
1 Dziatania informacyjno- Zintensyfikowane dziatania na poczatku realizacji projektu oraz
) promocyjne dziatania przypominajace przez caty okres realizacji programu
2. Kwahﬁl;aVCJ a Co najmniej raz na p6t roku
uczestnikow
Badania poczatkowe e Badanie poczatkowe przeprowadzone w okresie do 6 tygodni

3. oraz ustalenie celow poprzedzajacych cykl terapeutyczny lub bezposrednio przed

rehabilitacji rozpoczeciem udziatu w turnusie (w pierwszym dniu)

4 Cykle terapeutyczne Kazdy z cykli sktada si¢ z 10 sesji terapeutycznych (1 cykl trwa okoto

10-14 dni)
e przeprowadzone bezposrednio po ukonczeniu cyklu
terapeutycznego;

5. Badania koficowe e w zakresie Trojwymiarowej Instrumentalnej Diagnostyki
Funkcji Chodu przeprowadzone 1 raz w kazdym roku trwania
programu

. o . e skierowane do fizjoterapeutow — okoto 2 razy w roku
Dziatania informacyjno- . ., . \ .
6. edukacyjne e skierowane do rodzicow/opiekunéw — 1 raz w kazdym roku
uczestnictwa w programie
e Monitoring - przez caly okres realizacji programu (na
7. | Monitoring i ewaluacja podstaw1.e kwar’talnych, roczny.ch oraz koncowych raportoxy)
e Ewaluacja - koncowy etap realizacji programu (na podstawie
rocznych i koncowych raportow)
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Zalacznik nr 6

Wzor testu wiedzy dla rodzicow/opiekundow os0b z mézgowym porazeniem

dzieciegcym

Imig i
VAV 1) < T

1. Co to jest mozgowe porazenie dzieciece?

a) Niepostepujace uszkodzenie centralnego ukladu nerwowego, prowadzace do powstania
zmieniajacych si¢ wraz z wiekiem zaburzen czynnos$ci ruchowych 1 postawy oraz innych nastepstw
wad 1 uszkodzen mézgu znajdujacego si¢ we wezesnym stadium rozwoju wehodzi w zakres pojgcia
modzgowego porazenia dziecigcego.

b) Postepujace uszkodzenie centralnego ukladu nerwowego, nie prowadzace do powstania
zmieniajacych si¢ wraz z wiekiem zaburzen czynnos$ci ruchowych 1 postawy oraz innych nastepstw
wad 1 uszkodzen mézgu znajdujacego si¢ we wezesnym stadium rozwoju wehodzi w zakres pojgcia
moézgowego porazenia dziecigcego.

¢) Zaburzenia uktadu nerwowego, ktore ma wptyw na nieprawidtowa postawe ciata i chodu. Nie

powoduje innych dysfunkcji.

2. Jakie sg jego przyczyny?
a) podawanie szczepionek
b) niedotlenienie, czynniki okoloporodowe oraz uszkodzenia w trakcie zycia plodowego

¢) syndrom ,,zimnej matki”, brak czutosci

3. Zaznacz typy/postaci MPD jakie znasz?
a) dyskalkulia, hemiplegia, afazja, tetraplegia
b) hemiplegia, diplegia, tetraplegia, postac z ataksja, postac z atetoza
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¢) diplegia, posta¢ z ataksja, dysgrafia, afazja

4. Ktore czesSci ciala sa objete porazeniem?
a) tylko nogi

b) tylko gorna czes¢ ciata

¢) moze by¢ porazone cate ciato

5. Co to jest skala GMFCS?

a) ocena zdolnos$ci chwytliwos$ci reki

b) ocena zdolno$ci poznawczej dziecka

c) skala ktora okresla zdolno$ci funkcjonalne dziecka

6. Na czy polega FMS?

a) jest to test sprawnos$ci narzadu ruchu, inaczej nazywany badaniem funkcjonalnym polega na
sze$ciominutowym te§cie marszowym i dziesigciometrowym tescie marszowym
b) to skala okres$lajaca stan funkcjonowania reki

¢) to test badajgcy sprawnos$¢ funkcji poznawczych

7. Jakie sg rodzaje motywacji?
a) motywacja wewnetrzna 1 ukierunkowana
b) motywacja wewnetrzna i zewnetrzna

c¢) zewnetrzna i behawioralna

8. Co zaliczamy do 6F?

a) funkcjonowanie, rekreacja, znajomi, szkota, sSrodowisko lokalne, rodzina
b) zabawa, rehabilitacja, szkota, rodzina, specjalisci, terazniejszos¢

¢) rodzina, przyjaciele, zabawa, funkcjonowanie, przysztos¢, aktywnos¢

9. Czym jest odpornos¢ psychiczna?
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a) granica wytrzymatosci stresu
b) jedna z cech osobowosci, ktora w duzym stopniu odpowiada za to w jaki sposob radzimy sobie
zZ wyzwaniami, stresem 1 presjg

c) sa to sposoby radzenia sobie w trudnych sytuacjach
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Zalacznik nr 7

Wzor testu wiedzy dla rodzicow/opiekunow osob z innymi
schorzeniami nerwowo-mi¢sniowymi

IMiQ 1 NAZWISKO. .. .ttt

1.Jakie sa rodzaje motywacji?

a) Motywacja wewngtrzna i zewngetrzna
b) Motywacja zewngetrzna i ukierunkowana

c) Motywacja wewngetrzna i poznawcza

2. Co to jest odpornos¢ psychiczna?
a) granica wytrzymatos$ci stresu
b) jedna z cech osobowosci, ktora w duzym stopniu odpowiada za to w jaki sposob radzimy
sobie z wyzwaniami, stresem i presja

c) s3 to sposoby radzenia sobie w trudnych sytuacjach

3. Co to jest GMFCS?

a) ocena zdolnos$ci chwytliwosci reki
b) ocena zdolnos$ci poznawczej dziecka

c) skala ktora okresla zdolno$ci funkcjonalne dziecka

4. Skladowe zasady SMART to:
a) Skonkretyzowany, mierzalny, akceptowalny i atrakcyjny, realny, terminowy
b) Skonkretyzowany, mily, atrakcyjny, przysztosciowy, terminowy

c) Skonkretyzowany, mierzalny, akceptowalny, rehabilitacyjny,
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Stopnie niepelnosprawnosci intelektualnej:

Niefunkcjonujacy, nisko funkcjonujacy, srednio funkcjonujacy, wysoko funkcjonujacy
Lekki, umiarkowany, znaczny, gteboki

Ptytki, znaczny, gteboki

Co wplywa na aktywnos¢?

a) czynniki osobowe, Srodowiskowe, stan zdrowia, funkcje organizmu i jego struktury,
udziat

b) cechy dziecka, cechy rodzica, sSrodowisko domowe, stan zdrowia, szkofta,

c) wszystkie powyzsze sa prawidlowe
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Zalacznik nr 8

Test wiedzy z zakresu koncepcji biometrycznej, wspomaganej technologicznie

rehabilitacji chodu u 0s6b z wrodzonymi i nabytymi neurogennymi
zaburzeniami lokomocji (NZL) oraz rehabilitacji neurorozwojowej

Testnr.......

Imi¢ i nazwisko

© >

ocawp

Test jednokrotnego wyboru. Tylko jedna odpowiedz jest poprawna. Prosze zaznaczyé
wlasdciwa.

Wprowadzona na poczatku XXI wieku Kklasyfikacja mozgowego porazenia
dziecigcego GMFCS zawiera pojecie stopnia III. W praktyce klinicznej oznacza ono:
Niedowtad spastyczny jednej potowy ciata

Niedowlad spastyczny obustronny wystepujacy u osOb osiagajacych umiejetnosé
samodzielnego chodzenia

Niedowtad jedynie konczyn dolnych

Niedowlad spastyczno-atetotyczny obustronny z wigkszym nasileniem w obrebie konczyn
gornych niz w obrgbie konczyn dolnych

Stan funkcjonalny u osoby z mdzgowym porazeniem dziecigcym wymagajacy statej
asekuracji zaopatrzenia ortopedycznego (kule, laski, balkonik) podczas prob
przemieszczania sig.

Okresl jednostke chorobowa charakteryzujaca si¢ nastepujacym zespolem objawow:
symetryczne deformacje konczyn polegajace gtownie na zgieciowych lub wyprostnych
przykurczach stawow obserwowanych bezposrednio po urodzeniu

deformacje wystepuja w obrebie wszystkich konczyn lub jedynie konczyn dolnych
czestos¢ i nasilenie deformacji zwi¢ksza si¢ w kKierunku dystalnym konczyn

zakres ruchéow w obrebie stawow nie przekracza kilku stopni

skora w obre¢bie konczyn jest napieta i polyskliwa, pozbawiona bruzd na
powierzchniach wyprostnych badz zgieciowych stawow.

w okolicy stawow lokciowych, kolanowych i nadgarstkow obserwuje si¢ niekiedy
obecnos¢ ,,pepkowatych” wciagnie¢ skory.

Dystrofia mig$niowa typu Bakera

Mozgowe porazenie dziecigce — obustronne porazenie kurczowe

Ptodowe zbliznowacenie mig$ni — arthrogryposis multiplex congenita

Niedowtady konczyn dolnych w przebiegu przepukliny oponowo — rdzeniowe;j
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E. Rdzeniowy zanik migéni

3. Podstawowg zasada profilaktyki neurogennego zwichnig¢cia stawow biodrowych u
dziecka z mpd jest:

A. Badanie kliniczne i ultrasonograficzne stawow biodrowych w pierwszych 6 tygodniach

zycia dziecka

Badanie kliniczne i ultrasonograficzne stawow biodrowych w pierwszych 6 miesigcach

zycia dziecka

Systematyczna, regularna kontrola radiologiczna stawow biodrowych przeprowadzana nie

rzadziej niz raz w roku w przedziale wiekowym od 2. do 8. r.z.

Jedynie badanie kliniczne stawdéw biodrowych w pierwszych 3 miesigcach zycia dziecka

Zadna z powyzszych odpowiedzi nie jest prawidtowa

w

mo O

4. Obecnos¢ porazen wiotkich u dzieci z przepukling oponowo rdzeniowa o poziomie porazen
okreslonym jako Sharrard | uniemozliwia wykonywanie ruchéw konczyn dolnych w sposéb
czynny - kontrolowany. Prowadzi to niejednokrotnie do powstawania typowych deformacji
konczyn dolnych. Na tym podlozu u wszystkich chorych wystepuje przykurcz zgieciowo -
odwiedzeniowy stawu biodrowego, co jest zwigzane z:

1. Aktywnos$cig mieSni biodrowo- ledzwiowych

Brakiem aktywnosci mig¢$ni konczyn dolnych

Aktywnosciag miesnia posladkowego wielkiego

Aktywnoscia miesnia krawieckiego

Deformacja utozeniowa, grawitacyjnie zalezng

Aktywnoscig miesnia czworogtowego

SR wN

Prawidlowe s3:
1,3
4,5
2,6
2,5
1,4

mo 0w

5. Chéd kuczny u dziecka z moézgowym porazeniem dzieciecym sklasyfikowanym jako
GMFCS V jest nastepstwem:

Istniejacych zaburzen pracy migsni konczyn dolnych

Nastepstw zaburzen rozwojowych

Zaburzen biomechanicznych

Dziatania sity grawitacji

cawpy
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E. Nie wystepuje, gdyz dziecko to nie chodzi

6. Na cykl chodu sklada sie:

moaw?>

SESEOR- R

g°

mo 0w

mOOWR e

Faza podporu 60% i faza przeniesienia 40%
Faza podporu 50% i faza przeniesienia 50%
Faza podporu 40% 1 faza przeniesienia 60%
Faza podporu 90% i faza przeniesienia 10%
Zadna z odpowiedzi nie jest prawidlowa

Do oceny mozliwosci funkcjonalnych dziecka z mpd stosuje si¢
skale MACS

skale COMP

GMFCS

badanie laboratorium chodu

wszystkie

Program ,,Upowszechnienie technologicznie wspomaganej diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mlodych doroslych z mézgowym porazeniem
dzieciecym w wojewodztwie wielkopolskim” adresowany jest do dzieci z mpd :
miedzy 5-21r.z.

migdzy 6-18 r.z.

miedzy 3.5-18 r.z.

migdzy 6-15 r.z.

bez wzgledu na wiek, wazne jest tylko rozpoznanie mpd

Co ma na celu zabawa terapeutyczna?

zaja¢ dziecku czas

w bezpieczny 1 znajomy sposob usprawnia¢ zaburzone funkcje
nauczy¢ rodzica zabawy z dzieckiem

poprawi¢ tylko zdolnosci intelektualne

poprawi¢ wszystkie zaburzone funkcje

10. Ktore z wskazanych aspektow wplywa na efektywnos$¢ zabawy terapeutycznej?

A.

wyznaczony cel terapeutyczny
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mo 0w

mozliwosci dziecka
organizacja zabawy
formy zabawy

wszystkie powyzsze

. U dzieci z niedowladami wiotkimi konczyn dolnych w przebiegu przepukliny oponowo

— rdzeniowej najczesciej do neurogennych zwichnieé¢ stawow biodrowych dochodzi w
typie III porazen wg podzialu Sharrarda. Podstawami etiopatogenetycznymi tego
objawu s3 :
1. Niedowtad dotyczy neurosegmentdéw potozonych ponizej L1 i L2.
Niedowtad dotyczy neurosegmentéw potozonych ponizej L3 i/lub L4.
Miesnie zginacze i przywodziciele stawu biodrowego majg zachowang petng site.
Miesnie przywodziciele stawu biodrowego sg niedowtadne.
Miesnie odwodziciele i prostowniki stawu biodrowego sg porazone.
Miesnie odwodziciele i prostowniki stawu biodrowego majg petng site.
Od urodzenia obecny jest przykurcz zgieciowo - przywiedzeniowy kornczyn dolnych w
stawach biodrowych.
8. Od urodzenia obecny jest przykurcz zgieciowo — odwiedzeniowy konczyn dolnych w
stawach biodrowych dodatkowo powodujacy ich ustawienie w rotacji zewnetrznej.

Nownkwb

Prawidlowe sa:

SESRe- IS

mOOwW>g

mOOwW»>g

1,2,4,8
1,4,6,8
2,3,5,7
2,4,6,8
zadna z powyzej wymienionych

. W ilu procentach samodzielne ustalenie celu wptyneto na poprawe wykonania zadania?

15%
30%
50%
90%
75%

. Triade Rogers'a tworzg:

empatia, autentyczno$¢, akceptacja
samorealizacja, autentyczno$¢, celowos¢
akceptacja, czasowos¢, realizacja
empatia, autentycznos$c¢, celowos¢
samorealizacja, czasowos$¢, celowos¢
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A
B
C.
D
E

moaw>g

~rmom

moOaw>3q

el S

14.

W ilu stopniach zakresu opisuje si¢ cel a priori w skali GAS?
4

8
5
10
3

. Egzoszkielet to urzadzenie:

statyczne, stuzace do prowadzenia ¢wiczen biernych pacjentow z mpd
mobilne, przeznaczone do reedukacji chodu

statyczne, w formie bionicznego szkieletu

mobilne, wykorzystywane w ¢wiczeniach konczyn gérnych
wielofunkcyjne, stuzace do rozwijania m.in. funkcji poznawczych

. Asymetria zakresu zginania grzbietowego stopy wystepujaca u dziecka z

artrogrupoza, nie wplywajaca na podeszwowe obcigzanie stopy jest zjawiskiem
wymagajacym:

Wymagajacym pilnej interwencji w zakresie wczesnego usprawniania

Wykonania ortez i ich stosowania

Wykonania badania RTG stop

Skierowania do leczenia operacyjnego

Jest zjawiskiem wymagajacym obserwacji, obecnie nie wymaga leczenia

. Roboty wykorzystywane w wirtualnej rzeczywistosci:

nie posiadaja programoéw umozliwiajacych indywidualizacj¢ terapii

w przysztos$ci wyeliminujg koniecznos$¢ prowadzenia rehabilitacji przez fizjoterapeute
nie posiadaja mozliwos$ci uzyskiwania informacji zwrotnej podczas trwania terapii
posiadaja systemy odcigzania pacjenta w plaszczyznie poprzecznej

analizuja uzyskiwane wyniki, prowadzg statystyki prowadzonych terapii

. Prowadzenie treningu pionizacyjnego u dziecka z chorobami nerwowo-mi¢$sniowymi

z zaburzeniami w zakresie samodzielnej pionizacji i lokomocji ma na celu:
Stymulacje odruchow postawy 1 wyprostnych

Aktywacja mig$ni i poprawe sity migsniowej (posturalnej)

Zmniejszenie spastycznosci (jezeli wystepuje)

Poprawe gestosci kosci i przeciwdziatanie powstawania ztaman patologicznych
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oCow>g

COow>g

cawpy

© >3

dziatanie przeciwbdlowe

. Czym jest skala GAS?

Skala do oceny trudnosci treningu

Skala stuzaca do oceny motoryki matej i duze;j
Skala oceny osiggania celow

Skala oceny bolu

. Co oznacza technologia end effector w przypadku systemu G-EO?

Ruch inicjowany jest przez stawy biodrowe 1 kolanowe pacjenta
Ruch inicjowany jest przez czesci koncowe (dystalne) ciata
System dynamicznego odciagzenia ciata pacjenta

Zadna prawidlowa

. Ktora z podanych maszyn umozliwia analize i trening chodu na podstawie

okreslonego planu treningowego, a takze kontrole¢ i monitorowanie ich postepow?
bieznia Zebris Rehawalk

ZeroG

Biodex System

platforma Neuroforma

. Z ilu oraz jakich testow skladaja si¢ testy funkcjonalne wykonywane podczas

pierwszego i ostatniego dnia turnusu?

Dwoch: test Time Up&Go oraz 6 minutowy test chodu

Trzech: test Time Up&Go, 10m test chodu oraz 6 minutowy test chodu
Trzech: test Time Up&Go, 6 minutowy test chodu oraz GMFM
Dwoéch: GMFM oraz GAS

. W jaki sposob wyzwalany jest ruch w EKSO Bionics?

Przez terapeute w pilocie

Przez prawidlowe przeniesienie ci¢zaru ciata w plaszczyznie strzatkowej i czotowej przez

pacjenta
Przez prawidlowe przeniesienie cigzaru ciata w plaszczyznie strzatkowej i czotowej oraz
zainicjowanie ruchu zgigcia w biodrze przez pacjenta
Wszystkie prawidtowe
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Zalacznik 9

ANKIETA

do projektu ,Rozszerzenie dostepnosci robotycznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej
i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mézgowym porazeniem dzieciecym i innymi zespotami
porazennymi na terenie wojewddztwa wielkopolskiego”

Szanowni Panstwo,

zwracamy si¢ do Panstwa z prosba o wypekienie ponizszej ankiety, gdyz zalezy nam na poznaniu
Panstwa opinii na temat programu zdrowotnego. Zebrane informacje pomoga nam jeszcze lepiej
zorganizowac zaplanowane dziatania oraz poprawi¢ jako$¢ §wiadczonych przez nas ushug.

Odpowiedzi prosz¢ wskazywac poprzez zaznaczenie znakiem ,,x” odpowiedniego pola.
Osoby uczestniczace w szkoleniach/sesjach szkoleniowych wypelniaja pkt 7, 8.

Ankieta jest anonimowa i nie wymaga podpisu.

Ple¢ dziecka:

Kobieta o Megzczyzna O

Wiek dziecka:

5-10r.z. o 11-15r.z.o 16-20 r.z.o 21-24r.z. O

Miejsce zamieszkania pacjenta:
o Poznan lub okolice (do 30 km od Poznania)
0 Inne miasto 20-100 tys. mieszkancow (powyzej 30 km od Poznania)

o Wies$ lub inne miasto ponizej 20 tys. mieszkancow (powyzej 30 km od Poznania)

1. Ktory raz dziecko, uczestniczy w Regionalnym Programie Zdrowotnym pn.: ,,Rozszerzenie
dost¢pnosci technologicznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i
mlodych doroslych z mézgowym porazeniem dzieciccym na terenie wojewodztwa
wielkopolskiego”? (zakresl odpowiednia cyfre).

ol o203 od4o5 o6 o7 o 8 o9
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2. W jaki sposob dowiedzial/a si¢ Pan/i o realizacji programu zdrowotnego?

Plakat o lekarz rodzinny/specjalista o internet O rodzina/znajomi O media O
NNy O (aki..oooioi e )

3. Jak oceniaja Panstwo personel pracujacy przy realizacji Programu?

Bardzo dobrze 0O raczej dobrze o raczej zle O bardzo zle O nie potrafi¢
oceni¢ O

4. Jak oceniaja Panstwo informowanie o stanie zdrowia dziecka i planowanym dalszym
leczeniu?

Bardzo dobrze o raczejdobrze o raczejzleo  bardzo zle o nie potrafi¢ oceni¢ O

5. Jak oceniaja Panstwo fachowos$¢ udzielania Swiadczen?

Bardzo dobrze o raczej dobrze o raczejzleo  bardzo zle o nie potrafi¢ oceni¢ O

6. Jak oceniaja Panstwo wyposazenie w sprzet medyczny?
Bardzo dobrze O raczej dobrze O raczej zle O bardzo Zle o

nie potrafi¢ oceni¢ O

7. Czy jest Pan/i zadowolony z wiedzy przekazanej na szkoleniu?

Zadowolony o raczej zadowolony o raczej niezadowolony O

niezadowolony 0  nie potrafi¢ oceni¢ o

113



8. Czy zwigkszyla si¢ Pana/i wiedza dotyczaca przystosowania do funkcjonowania w
spoleczenstwie oso6b z MPD/ innymi zespolami porazennymi?

Tako nie o niedotyczy O

9. Czy w Pani/Pana opinii poprawil si¢ stan funkcjonowania dziecka w czynnosciach
codziennych?

tak Oraczej tak O raczejnieo nie o  nie potrafi¢ oceni¢ O

10. Czy uwaza Pani/Pan, Zze Program powinien by¢ kontynuowany w nastepnych latach?

Tak o raczejtak 0  raczejnied nied nie wiem O

11. Jakie elementy pracy panstwo oceniaja najlepiej a jakie najgorzej? (mozna zaznaczy¢
kilka odpowiedzi)

Najlepiej oceniam:

0 kompetencje personelu

O uprzejmos¢ personelu

O sprzg¢t, aparatura medyczna

O godziny zajeé

O umiejetnos$¢ przekazania informacji/komunikatywnos¢
O hotel

O transport

O czysto$s¢ w pomieszczeniach Centrum Technologicznie Wspomaganej Rehabilitacji

Najgorzej oceniam:

0 kompetencje personelu
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0 uprzejmos¢ personelu

O sprzet, aparatura medyczna

0 godziny zajeé

0 umiejetnos$¢ przekazania informacji/komunikatywnos¢
0 hotel

O transport

O czystos¢ w pomieszczeniach Centrum Technologicznie Wspomaganej Rehabilitacji

Dzigkujemy za wypetnienie ankiety
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Zalacznik 10

ANKIETA

do projektu ,Rozszerzenie dostepnosci robotycznie wspomaganej diagnostyki funkcjonalnej
i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mézgowym porazeniem dzieciecym i innymi zespotami
porazennymi na terenie wojewddztwa wielkopolskiego”

Szanowni Panstwo,

zwracamy si¢ do Panstwa z prosba o wypekienie ponizszej ankiety, gdyz zalezy nam na poznaniu
Panstwa opinii na temat szkolenia w ramach programu zdrowotnego. Zebrane informacje pomoga
nam jeszcze lepiej zorganizowac¢ zaplanowane dziatania oraz poprawi¢ jakos$¢ $wiadczonych przez
nas ustug.

Odpowiedzi proszg wskazywac poprzez zaznaczenie znakiem ,,x” odpowiedniego pola.

Ankieta jest anonimowa 1 nie wymaga podpisu.

Ple¢:

Kobieta o Mezczyzna o

Wiek:

18-25r.z. o 26-33 r.z.0 34-42 r.z.0 powyzej 43 r.z. O

Miejsce zamieszkania:
0 Poznan lub okolice (do 30 km od Poznania)
0 Inne miasto 20-100 tys. mieszkancow (powyzej 30 km od Poznania)

o Wies lub inne miasto ponizej 20 tys. mieszkancow (powyzej 30 km od Poznania)

1. W jaki sposob dowiedzial/a si¢ Pan/i o realizacji szkolenia?

rodzic/opiekun dziecka objetego wsparciem w projekcie O pracodawca 0  internet O
rodzina/znajomi O mediac MNEO............coeene...
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2. Jak oceniaja Panstwo organizacje¢ szkolenia?

Bardzo dobrze o raczej dobrze o raczej zle O bardzo zle o nie potrafi¢
oceni¢ O

2. Jak oceniajg Panstwo wykladowcow szkolenia?

Bardzo dobrze 0O raczej dobrze o raczej zle O bardzo zle O nie potrafi¢
oceni¢ O

3. Czy jest Pan/i zadowolony z wiedzy przekazanej na szkoleniu?

Zadowolony o raczej zadowolony o raczej niezadowolony O

niezadowolony 0  nie potrafi¢ oceni¢ O

4. Czy zwiegkszyla si¢ Pana/i wiedza dotyczaca wspomaganej technologicznie rehabilitacji
chodu os6b z MPD/ Innymi zespolami porazennymi?

Tako nie o niedotyczy O

5. Czy uwaza Pani/Pan, ze szkolenie powinno by¢ kontynuowany w nastepnych latach?

Tak o raczej tak 0  raczejnied nieo nie wiem O
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Dzigkujemy za wypeienie ankiety
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