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Majac na uwadze rozdziat 5 pkt 15) Wytycznych w zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem Srodkéw Europejskiego
Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia na lata 2014-2020 Regionalny Program Zdrowotny zostat poddany ewaluacii.
Raport korcowy z realizacji programu zostat opracowany na podstawie raportu kohcowego dotyczgcego prowadzonego
badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu Zdrowotnego Samorzadu Wojewddztwa
Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazéwek i zalecen do pracy z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu

w Srodowisku domowym”. Ww. raport zostat przygotowany przez EU-CONSULT sp. z 0.0. ul. Toruriska 18C, lokal D 80-747
Gdansk.

Opis sposobu osiagniecia celow programu polityki zdrowotnej:?

Regionalny Program Zdrowotny pn.: ,Opracowanie wskazéwek i zaleceri do pracy z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu w srodowisku domowym” (RPZ, Program) realizowany byt ze Srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego -
Poddziatanie 9.2.2. Zwiekszenie dostepnosci ustug zdrowotnych Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa
Mazowieckiego na lata 2014-2020.

Program stanowit odpowiedz na identyfikowane w regionie deficyty w zakresie wsparcia dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu (ASD) i ich rodzin, w tym ograniczony dostep do specjalistéw zajmujgcych sie ASD. Deficyt ten przektadat sie

na problemy rodzicéw/opiekunéw z uzyskaniem wskazéwek co do mozliwosci pracy z dzieckiem w $rodowisku domowym
oraz z otrzymaniem jego diagnozy funkcjonalnej, stanowigcej podstawe do rozpoczecia terapii. W ramach RPZ zaktadano
realizacje dziatan pozwalajgcych na oszacowanie poziomu funkcjonowania dziecka w ramach tzw. diagnozy funkcjonalnej,
na podstawie ktérej specjalisci z zakresu ASD mieli okresli¢ indywidualny zakres dziatan terapeutycznych oraz opracowac
wytyczne dla rodzicow/opiekunéw do pracy z dzieckiem w domu badZ w innych placéwkach, jak przedszkola czy szkoty.
Zalozeniem Programu byto réwniez przygotowanie rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD do samodzielnej pracy z dzieckiem.
Dziatania te miaty przyczyni¢ sie do podniesienia poziomu funkcjonowania poznawczego i spotecznego dziecka.

Celem gtéwnym Regionalnego Programu Zdrowotnego ,Opracowanie wskazowek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym” byto opracowanie szeregu diagnoz funkcjonowania oraz
przygotowanie indywidualnego programu domowegdo dla kazdego dziecka uczestniczacego w Programie.

Celami szczeg6towymi byly: opracowanie diagnozy funkcjonalnej u os6b objetych Programem przy uzyciu dostepnych
narzedzi. Okreslenie aktualnego poziomu funkcjonowania dziecka z ASD; opracowanie diagnozy komunikacji u oséb
objetych Programem przy uzyciu dostepnych narzedzi. Ocena poziomu rozwoju mowy oraz dopasowanie sposobu
komunikacji wg. indywidualnych potrzeb; opracowanie diagnozy intelektu u 0séb objetych Programem przy uzyciu
standardowych testéw psychologicznych; opracowanie diagnozy zaburzen z zakresu Integracji Sensorycznej u oséb
objetych Programem; opracowanie wskazowek do pracy z dzieckiem na terenie domu w oparciu o przygotowane
specjalistyczne diagnozy funkcjonowania dziecka. Wynikiem tego postepowania byt indywidualny Program terapeutyczny
oraz wytyczne do samodzielnej pracy dla rodzicéw/opiekunéw na terenie domu oraz placéwek w lokalnym srodowisku
spotecznym; zapewnienie rodzicom/opiekunom dzieci z ASD informacji o dostepnych rodzajach terapii. Efektem tego
postepowania byto poszerzenie wiedzy rodzicéw/opiekunéw na temat dostepnych terapii dla ich dziecka; zapewnienie
rodzicom/opiekunom dzieci z ASD informaciji o praktycznych mozliwosciach wspierania rozwoju dziecka w domu. Efektem
tego postepowania byta wiedza rodzicow/opiekunow jak nalezy wspiera¢ rozwoj dziecka z ASD na terenie domu;
monitorowanie realizacji Swiadczen Programu realizowanych na terenie domu pacjenta oraz okresowe dostosowywanie




indywidualnego programu terapeutycznego do rozwoju dziecka.

Osiagnieciu celu gtbwnego oraz celéw szczegdtowych stuzyta realizacja 9 projektéw skierowanych do rodzin z dzieckiem

z ASD, z ktérych dwa nie zostaly jeszcze rozliczone z uwagi na toczace sie spory dotyczgce poniesionych w ich ramach
wydatkéw. Zaplanowane interwencje prowadzone byty na terenie wojewddztwa mazowieckiego przez beneficjentow
wybranych w drodze konkursu zgodnie z Ustawg z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach realizacji programéw w zakresie polityki
spdéjnosci finansowanych w perspektywie finansowej 2014-2020.

W ramach projektéw realizatorzy zobowigzani byli do udzielenia wsparcia obejmujgcego:

e diagnoze funkcjonalna;

e badanie zaburzen z zakresu komunikaciji i Integracji Sensorycznej oraz badanie rozwoju poznawczego;

¢ indywidualne spotkania z rodzicami/opiekunami w celu zebrania podstawowych informacji o dziecku i potrzebach
rodziny;

e koncowe spotkania stuzagce omoéwieniu wynikéw przeprowadzonych diagnoz oraz udzielenia praktycznych wskazéwek
na temat wspierania rozwoju dziecka;

¢ szkolenia dla rodzicow/opiekunéw, w tym szkolenie z przegladu metod terapeutycznych oraz z praktycznego wspierania
dziecka na terenie domu;

e spotkania z dzieckiem i jego rodzing w Srodowisku domowym (w okresie do 12 miesiecy od momentu przekazania
diagnozy funkcjonalnej) w celu omoéwienia ewentualnych problemoéw i sprawdzenia jak funkcjonuje dziecko
w naturalnym srodowisku;

e powtdrng diagnoze Profilu Psychoedukacyjnego PEP-R po 12 miesigcach wsparcia terapeutycznego, poréwnanie
wynikow poczatkowych z koricowymi i ich oméwienie z rodzicami/opiekunami.

W ramach realizowanych projektéw do dzieci z ASD objetych interwencjg oraz ich rodzin kierowano kompleksowe wsparcie,
obejmujgce szczegbtowg diagnoze funkcjonowania dziecka, ktérej wyniki wraz ze wskazéwkami do pracy z tym dzieckiem
w $rodowisku domowym przekazywano rodzicom/opiekunom podczas spotkan podsumowujacych. W ramach omowienia
wynikéw diagnoz wyznaczane byly cele i zadania do pracy z dzie¢mi w trakcie trwania projektu, a ich efekty weryfikowano
w trakcie comiesiecznych spotkan terapeutyczno-szkoleniowych. Po roku wsparcia terapeutycznego realizowano powtérne
diagnozy w celu poréwnania ich wynikéw z wynikami diagnozy poczatkowej i oméwienia ich z rodzicami/opiekunami
uczestnikow.

Opracowanie szeregu diagnoz funkcjonowania oraz przygotowanie indywidualnego programu domowego dla dzieci
z ASD objetych wsparciem byto zadaniem obligatoryjnym dla kazdego z beneficjentow Programu. Analiza wynikow
przeprowadzonych badan wskazuje, ze cel ten zrealizowany zostat w 100%. W toku przeprowadzonych badan nie
zidentyfikowano sytuacji, w ktorej dla ktéregos dziecka nie udatoby sie zrealizowa¢ zaplanowanego wsparcia. Interwencjg
w ramach wdrazanych projektow objeto tacznie 376 dzieci z ASD (przy uwzglednieniu oséb wspartych w ramach
nierozliczonych dotychczas projektéw liczba ta siega¢ bedzie 525 dzieci) i — zgodnie z wynikami badania TSSI (telefoniczny
wywiad czesciowo ustrukturyzowany) z beneficjentami Programu — dla kazdego z nich opracowano zaréwno diagnoze
funkcjonalna, jak i indywidualny program domowy.

Na podstawie wynikéw badania TSSI z realizatorami projektéw oraz analizy sprawozdan z realizacji projektow do kazdego

z celéw szczego6towych Programu przypisano — jesli wystepowaty — trudnosci napotykane podczas realizacji interwencji.
Zgodnie z przeprowadzona analiza, najwieksze problemy sprawiata realizacja celéw szczeg6towych zwigzanych z wizytami
domowymi. W przypadku dziatan realizowanych w miejscu zamieszkania odbiorcéw wsparcia, pojawiaty sie trudnosci
zwigzane z koniecznoscig zapewnienia specjalistom dojazdu do doméw uczestnikow projektéw czy z ustaleniem terminéw
spotkan/szkolen ze wzgledu na uczestnictwo dzieci objetych wsparciem w zajeciach w przedszkolu czy szkole oraz
wystepowanie réznego typu wydarzen okolicznosciowych (komunie, wyjazdy na ferie itp.), ktére dodatkowo uniemozliwiaty
uczestnikom udziat w zajeciach organizowanych w ramach projektéw, mimo wcze$niejszego ustalenia ich terminow.
Identyfikowano ponadto trudnosci wynikajgce z samej specyfiki ASD (trudnosci w nawigzaniu relacji z dzieckiem, trafianie na
~gorsze dni”), ktére skutkowaty bezowocnoscig podejmowanych dziatan i koniecznoscig ponawiania indywidualnych spotkan
z dzie¢mi oraz z odbierania wsparcia realizowanego na terenie domu uczestnikow jako formy kontroli. Pojawiaty sie rowniez
problemy skutkujace nieefektywnoscig czesci dziatan realizowanych w domu, z uwagi na odcigganie uwagi rodzicéw przez
dzieci. Nie zdarzalo sie to jednak zbyt czesto, a niosto za sobg rowniez pewne korzysci w postaci mozliwosci zobaczenia
rodzica/opiekuna w pracy z dzie¢mi, a co za tym idzie — wtasciwego dopasowania wsparcia do potrzeb jego i jego rodziny
oraz wskazania, w jaki sposéb pracowac z dzieckiem nawet, gdy mozna poswieci¢ na to tylko kilka minut. Natomiast w
przypadku realizacji og6tu dziatan projektowych, w tym réwniez poza domem, procz trudnosci zwigzanych z ustaleniem
terminu realizacji spotkan/szkolen pojawiat sie réwniez problem nieregularnego w nich uczestnictwa czesci odbiorcow
wsparcia oraz rezygnacji czesci uczestnikdw z uwagi np. na zmiane miejsca zamieszkania.

Trudnosci te w mniejszym lub wiekszym stopniu dot. kazdego z celéw szczegoétowych Programu cho¢ najbardziej dotkliwie
odczuwano je przy okazji realizacji szesciu celéw szczegbtowych, uwzgledniajacych badz bedacych efektem dziatan
przeprowadzonych w srodowisku domowym uczestnikow:

1. Opracowanie diagnozy funkcjonalnej u os6b objetych Programem przy uzyciu dostepnych narzedzi. Okreslenie
aktualnego poziomu funkcjonowania dziecka z ASD.

2. Opracowanie diagnozy komunikacji u oséb objetych Programem przy uzyciu dostepnych narzedzi. Ocena poziomu
rozwoju mowy oraz dopasowanie sposobu komunikacji wg. indywidualnych potrzeb.

3. Opracowanie diagnozy intelektu u oséb objetych Programem przy uzyciu standardowych testow psychologicznych.




4. Opracowanie diagnozy zaburzenh z zakresu Integracji Sensorycznej u os6b objetych Programem.

5. Opracowanie wskazéwek do pracy z dzieckiem na terenie domu w oparciu o przygotowane specjalistyczne diagnozy
funkcjonowania dziecka. Wynikiem tego postepowania byt indywidualny Program terapeutyczny oraz wytyczne
do samodzielnej pracy dla rodzicow/opiekunéw na terenie domu oraz placéwek w lokalnym Srodowisku spotecznym.

6. Monitorowanie realizacji $wiadczen Programu realizowanych na terenie domu pacjenta oraz okresowe dostosowywanie
indywidualnego programu terapeutycznego do rozwoju dziecka.

Ostatecznie jednak wspomniane problemy nie wptynety znaczaco na mozliwo$¢ osiagniecia poszczegélnych celéw
szczeg6towych Programu, mimo ze utrudniaty ich realizacje. Poszczeg6ine elementy wsparcia uwzglednione zostaly
bowiem w ramach kazdego z projektéw tak, ze kazdy z nich zostat zrealizowany.

W programie zatozono rowniez oczekiwane efekty jego realizacji. Byly to:
1. Zwigkszenie wiedzy rodzicéw/opiekunow dziecka z ASD w zakresie:
a) dostepnych form terapeutycznych;
b) mozliwych form wspierania dziecka na terenie domu;
c) funkcjonowania ich dziecka.
2. Poprawa jakosci zycia rodziny z dzieckiem z ASD (dostep do informaciji, wsparcie specjalistow).
3. Poprawa funkcjonowania uczestnikéw programu oczekujgcych na rozpoczecie regularnej terapii w osrodkach

Analiza wynikow badania CATI (wywiad telefoniczny wspomagany komputerowo) z uczestnikami projektow wskazuje, ze
realizacja Programu przyczynita sie do osiagniecia wskazanych efektéw. W ramach ankiety, respondentéw poproszono
0 ocene poziomu wzrostu wiedzy, nabytej dzieki udziatowi w projekcie. Srednia ocen respondentéw (w skali 1-5, gdzie 1
0znacza ocene najnizsza, a 5 najwyzsza) wyniosta 3,6 w przypadku oceny wzrostu wiedzy w zakresie dostepnych form
terapeutycznych. Tyle samo (3,6) w przypadku mozliwych form wspierania dziecka w warunkach domowych, natomiast 3,7

w przypadku nabycia wiedzy zwigzanej z funkcjonowaniem dziecka. Najnizsze oceny (1) uzasadniane byly gtéwnie finalnym
nieodbyciem sie projektu lub jego przerwaniem, co wigzalo sie z duzym rozczarowaniem o0séb, ktére miaty w nim
uczestniczy¢, badz niezadowoleniem z zakresu przekazywanych informacji, ktére nie wnosity nic nowego w zycie odbiorcéw
wsparcia. Podobnie w przypadku ocen niskich (2), gdzie wskazywano niemal wytgcznie, ze udziat w projekcie nie wptynat na
poszerzenie wiedzy jego odbiorcéw. Oceny przecietne (3) uzasadniano przede wszystkim niepamietaniem przez uczestnikow
szczegotowych faktéw i odczu¢ zwigzanych z udzialem w projekcie. Uzasadnieniem dla ocen dobrych i bardzo dobrych (4 i 5)
byto natomiast rozszerzenie wiedzy w zakresie dostepnych form terapeutycznych, mozliwosci wspierania dziecka w
warunkach domowych oraz zdobycie cennych rad od specjalistow.

Odnoszgc sie do wynikéw badania CAWI (ankieta internetowa) z przedstawicielami personelu odpowiedzialnego za realizacje
interwencji w ramach RPZ, respondenci z tej grupy mieli trudnosci z jednoznaczng oceng efektow wsparcia. Cho¢ dos¢
dobrze oceniano wptyw projektéw na zwiekszenie wiedzy rodzicéw/opiekunéw w zakresie dostepnych form terapeutycznych

i mozliwych form wspierania dziecka na terenie domu oraz funkcjonowania dziecka, réwnoczes$nie podkreslano, ze nie ma
pewnosci, czy nabyta wiedza faktycznie jest wykorzystywana w codziennej pracy z dzieckiem. Jak wskazywali respondenci,
to wkasnie od rodzicow/opiekunow dzieci z ASD ostatecznie zalezy, czy udzielone im wsparcie wptynie na poprawe
funkcjonowania ich dziecka. Rekomendowano przy tym zmiane/rozszerzenie zakresu informacji poruszanych podczas
iszkolen dla rodzicéw/opiekunéw lub ich forme tak, by wiecej czasu moc poswieci¢ kwestiom istotnym z punktu widzenia
isamych opiekundw i odpowiedziec¢ na ich biezace potrzeby w zakresie opieki nad dzieckiem. Nalezy podkresli¢, ze
rekomendacja ta jest zgodna z deklaracjami samych rodzicéw/opiekundw uczestnikow projektow, ktérzy wzieli udziat w
badaniu case study. Wartym uwzglednienia w tym zakresie bytoby réwniez rozwazanie mozliwosci utworzenia w przysztosci
grup wsparcia dla rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD i/lub — w przypadku wczesniejszego istnienia tego typu grup — wigczenia
W nie réwniez chetnych rodzicéw/opiekunoéw dotychczas do nich nienalezacych. Pozwolitoby to na transfer wiedzy i dobrych
praktyk w zakresie wsparcia dzieci z ASD, zapewniajgc rownoczes$nie mozliwos¢ biezgcego omawiania napotykanych
trudnosci, rowniez po zakonczeniu dziatan projektowych. Tym bardziej, ze rodzice/opiekunowie uczestnikow projektow, ktorzy
brali udziat w realizowanych badaniach, niejednokrotnie podkreslali, jak istotne znaczenie miata dla nich realizacja
ispotkan/szkolen w wiekszej grupie sktadajacej sie z rodzicéw i opiekundw dzieci z ASD. Pozwolito im to bowiem na poznanie i
szczerg rozmowe z osobami borykajacymi sie na co dzien z podobnymi wyzwaniami.

Charakterystyka interwencji realizowanych w ramach programu polityki zdrowotnej:?

Program skiadat sie z dwoch etapow:
e | etap to akcja informacyjna i rekrutacja uczestnikéw programu,
e |l etap to czes¢ diagnostyczno-edukacyjna.

W ramach pierwszego etapu rozpowszechniano informacje o Programie. Sugerowanymi sposobami byty: przestanie
informacji drogg mailowa (do poradni psychologiczno-pedagogicznych, szkot, przedszkoli, placéwek zajmujacych sie
autyzmem — diagnostycznych i terapeutycznych itp.), przestanie materiatdw promocyjnych do nastepujacych
organizacji/instytucji: poradni (psychologiczno-pedagogicznych, metabolicznych, genetycznych, zdrowia psychicznego,
laryngologicznych oraz neurologicznych), szkét, przedszkoli, osrodkéw pomocy spotecznej (OPS), powiatowych centrow
pomocy rodzinie (PCPR), organizacji pozarzadowych zajmujgcych sie dzie¢mi z ASD, jednostek samorzadu terytorialnego,
oraz podmiotéw leczniczych podstawowej opieki zdrowotnej i innych udzielajacych Swiadczen z zakresu ASD, umieszczenie




informaciji o programie na stronie internetowej beneficjenta.
Wybor konkretnych sposobow dystrybucji i rozpowszechnienia informacji o Programie zalezny byt od tego jakie narzedzia
zaproponowat beneficjent w swoim projekcie.

Natomiast podczas etapu Il planowane byty nastepujace dziatania:

1.

Indywidualna praca z rodzing i dzieckiem:

1) spotkanie ze specjalista, ktéry zbierat wywiad na temat potrzeb rodziny oraz okreslat mozliwosci ich zaspokojenia
w ramach uczestnictwa w programie,

2) opracowanie diagnozy funkcjonalnej,

3) przeprowadzenie diagnozy zaburzen z zakresu komunikacji (logopeda/neurologopeda) i funkcjonowania
spotecznego,

4) przeprowadzenie diagnozy funkcjonowania poznawczego dziecka, w uzasadnionych przypadkach,

5) przeprowadzenie diagnozy zaburzen z zakresu Integracji Sensorycznej,

6) spotkanie ze specjalista majace na celu podsumowanie wynikdw badan, przekazanie opracowanej dokumentac;ji
i wskazowek do pracy z dzieckiem. Wskazéwki do pracy z dzieckiem byly zawarte w dokumencie bedacym
indywidualnym programem domowym,

7) nastepnie w okresie 12 miesiecy przewidzianych byto, w zaleznosci od potrzeb, minimalnie 12 spotkan (raz
w miesigcu) z dzieckiem i jego rodzing w srodowisku domowym lub maksymalnie co tygodniowe spotkania
z dzieckiem i jego rodzina. Spotkanie te mogty odbywac sie w srodowisku domowym, poradniach, gabinetach
wspotpracujacych z wykonawcg programu, szkotach, przedszkolach lub innych miejscach, w ktérych przebywato
dziecko. Mialy one na celu omoéwienie ewentualnych probleméw i sprawdzenie jak funkcjonuje dziecko na terenie
ww. miejsc. Dodatkowo wspieraly rodzicéw/opiekunéw w indywidualnej pracy z dzieckiem. Na podstawie informac;ji
zebranych od rodzicow/opiekundw, nauczycieli i innych profesjonalistow oraz obserwacji okresowych dziecka
program do realizacji w domu i placowkach w Srodowisku lokalnym mogt ulec zmianom. Beneficjent mogt
wykorzysta¢ do pracy z dzieckiem w srodowisku domowym Indywidualny Program Edukacyjno-Terapeutyczny (IPT)
napisany przez nauczyciela na dany rok szkolny.

8) przeprowadzenie powtérnej diagnozy funkcjonowania poznawczego po 12 miesigcach wsparcia terapeutycznego
i porébwnanie wynikdw poczatkowych z koricowymi,

9) omowienie wynikéw z rodzicami/opiekunami.

Szkolenie rodzicéw/opiekunow:

1) szkolenie omawiajgce dostepne metody terapii — oméwienie ich skutecznoéci, dostepnosci oraz zatozen
teoretycznych — szkolenie dla wszystkich opiekunéw dzieci uczestniczgcych w Programie,

2) szkolenie omawiajgce praktyczne wskazéwki jak wspomagaé rozwéj dziecka,

3) naterenie domu podczas codziennych aktywnosci. Szkolenie obejmowato elementy warsztatowe. Doboru do grup
dokonywali specjalisci prowadzgcy dziecko w programie.

Szkolenia rodzicéw odbywaly sie w grupach liczacych do 40 oséb, skladajgcych sie z rodzicow/opiekunow/ maksymalnie 15
uczestnikdéw programu.

Beneficjenci byli zobowigzani przeprowadzi¢ u kazdego dziecka uczestniczacego w Programie nastepujace interwencje:

1.

Diagnoze funkcjonalng - dokonywang przez psychologa wyspecjalizowanego w diagnostyce dzieci z autyzmem lub
lekarza specjaliste z psychiatrii dzieci i mtodziezy lub lekarza specjaliste z psychiatrii lub lekarza w trakcie specjalizacji

Z psychiatrii dzieci i mtodziezy lub lekarza specjaliste neurologii dzieciecej z uzyciem narzedzia do Diagnozy Profilu
Psychoedukacyjnego (PEP-R) E. Schopleralub ADOS-2. W przypadku najstarszych uczestnikow programu mozliwe byto
uzycie wlasnych narzedzi opartych o tozsame wewnetrzne skale.

Badanie zaburzen z zakresu komunikacji - wykonywane przez logopede lub neurologopede lub psychologa, terapeute lub
pedagoga specjalnego. Wszyscy ww. specjalisci powinni mie¢ doswiadczenie w pracy z dzie¢mi z autyzmem.

Badanie rozwoju poznawczego - realizowane przy pomocy standardowych testow psychologicznych (posiadajacych
polskie normy dla populacji dzieciecej) umozliwiajgcych dokonanie takiej oceny. W zaleznosci od funkcjonowania dziecka
byt stosowany jeden z 6 testow stosowanych w diagnostyce psychologicznej:

1) WISC-R - Skala Inteligencji Wechslera dla Dzieci - Wersja Zmodyfikowana,

2) Miedzynarodowa Wykonaniowa Skala Leitera,

3) Skale Inteligencji i Rozwoju IDS,

4) ADOS-2,
5) Profilu Psychoedukacyjnego (PEP-R) E. Schoplera.
6) DSR.

Badanie byto przeprowadzone przez psychologa wyspecjalizowanego w diagnostyce dzieci z autyzmem. Na dobér
odpowiedniego narzedzia miato wptyw funkcjonowanie dziecka (rozwoj mowy, poziom wspotpracy) oraz jego wiek.
Badanie zaburzen z zakresu Integracji Sensorycznej - wykonywane przez certyfikowanego terapeute Integraciji
Sensorycznej przy uzyciu standardowych testow diagnostycznych.

. Indywidualne spotkania z rodzicami/opiekunami - opieraly sie na wywiadzie dajacym podstawowe informacje o dziecku i

potrzebach rodziny prowadzone byty przez psychologa lub lekarza (specjaliste z psychiatrii dzieci i mtodziezy lub
specijaliste z psychiatrii lub w trakcie specjalizacji z psychiatrii dzieci i mtodziezy), terapeute lub pedagoga. Wszyscy ww.
specjalisci powinni mie¢ doswiadczenie w pracy z dzie¢mi z autyzmem. Kontakty w trakcie realizacji Programu mogty
przyjmowac forme konsultacji telefonicznych, mailowych lub z uzyciem innych technik tgcznosci .

Koricowe spotkania - dotyczyty oméwienia wynikow przeprowadzonych diagnoz oraz udzielenia praktycznych wskazowek
na temat wspierania rozwoju dziecka, prowadzone byly przez psychologa lub lekarza (specjaliste z psychiatrii dzieci i
miodziezy lub specjaliste z psychiatrii lub w trakcie specjalizacji z psychiatrii dzieci i mfodziezy), terapeute lub pedagoga




specjalnego, posiadajacych doswiadczenie w pracy z dzie€mi z autyzmem .

7. Szkolenia dla rodzicow/opiekunow byty przeprowadzane przez doswiadczony personel: psychologa, terapeute, pedagoga
specjalnego, lekarza specjaliste z psychiatrii dzieci i mtodziezy, lekarza specjaliste z psychiatrii lub lekarza w trakcie
specjalizacji z psychiatrii dzieci i mtodziezy i obejmowaty:

1) szkolenie z przegladu metod terapeutycznych — oméwienie dostepnych w Polsce metod wspierania i terapii
dzieci z autyzmem. Omowienie ich pod katem zatozen teoretycznych, skutecznosci oraz wymaganych naktadéw
ze strony rodzica/opiekuna (finansowych, czasowych). Omoéwione musiaty by¢ rowniez r6znice miedzy
metodami terapeutycznymi a metodami wspomagajacymi terapie,

2) szkolenie z praktycznego wspierania dziecka na terenie domu dotyczyto wskazowek dla rodzicow/opiekunow,

w jaki spos6b moga stymulowac rozwdj swojego dziecka. Przedstawione musialy by¢ praktyczne sposoby,
zabawy, aktywnosci, ktére rodzice moga realizowac wspierajgc rozwdj dziecka.
8. Spotkania z dzieckiem i jego rodzing w $Srodowisku domowym (w okresie do 12 miesiecy od momentu przekazania
diagnozy funkcjonalnej) w celu omoéwienia ewentualnych probleméw i sprawdzenia jak funkcjonuje dziecko

w naturalnym $srodowisku. Czestotliwos¢ spotkanh uzalezniona byta od indywidualnych potrzeb dziecka

uczestniczacego w Programie.

9. Przeprowadzenie powtornej diagnozy Profilu Psychoedukacyjnego PEP-R po 12 miesigcach wsparcia
terapeutycznego i poréwnanie wynikdw poczatkowych z kohcowymi. Omowienie wynikéw z rodzicami/opiekunami.

Efektem realizacji powyzszych dziatan byto stworzenie indywidualnego programu domowego dla kazdego dziecka
uczestniczacego w Programie.

Wyniki monitorowania i ewaluacji programu polityki zdrowotnej:*

Zgodnie z zapisami RPZ miernikami efektywnosci realizacji Programu byty:

e Liczba dzieci z ASD objetych Programem,

Liczba rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD uczestniczacych w warsztatach

Poziom satysfakcji rodzicow/opiekunéw ze $wiadczen udzielonych w ramach Programu,

Poziom satysfakcji uczestnikéw warsztatéw dla rodzicéw/opiekunéw dzieci z ASD,

Poziom wiedzy uczestnikéw warsztatéw z zakresu dostepnych form terapeutycznych oraz z mozliwych form

wsparcia dziecka na terenie domu,

e Poréwnanie poziomu funkcjonowania pacjenta przed diagnoza funkcjonalng i po okresie pracy w Srodowisku
domowym,

e Poréwnanie wynikéw otrzymanych w trakcie diagnozy funkcjonalnej z wynikami uzyskanymi na koniec programu
o ile bedzie to mozliwe (Profilu Psychoedukacyjnego (PEP-R) E. Schoplera)

Zgodnie z przeprowadzong analizg osiagniecia zaktadanych wartosci miernikow efektywnos$ci Programu, w ramach
zrealizowanych projektéw wsparciem objeto tacznie 789 oséb, w tym 376 dzieci z ASD i 413 rodzicéw/opiekunéw
(przy uwzglednieniu uczestnikow projektdéw, co do ktérych tocza sie obecnie spory, liczba oséb wspartych w Programie
siegataby 938 os6b, w tym 525 dzieci z ASD oraz 413 rodzicOw/opiekundw).

Dostepne dane wskazujg, ze sposréd ogétu dzieci objetych wsparciem, u 53,3% z nich (200 os6b) po okresie pracy

w $rodowisku domowym nastapita poprawa poziomu funkcjonowania wzgledem sytuacji wyjSciowej. U 44,8% dzieci
(168 osdb) wskutek interwencji poprawity sie ponadto wyniki diagnozy funkcjonalnej (Profilu Psychoedukacyjnego
(PEP-R) E. Schoplera). Warto réwniez odnies¢ sie do miernikéw efektywnosci dotyczacych rodzicéwl/opiekunéw
uczestnikéw projektéw. Jak wskazujg dane, wiekszo$¢ z nich deklarowata wysoki poziom satysfakcji ze Swiadczenh
udzielonych w ramach Programu (75,03%; 310 os6b), jak i z przeprowadzonych warsztatéw (76,9%; 280 oséb).

U 65,2% z nich (269 os6b) nastgpit ponadto wzrost poziomu wiedzy z zakresu dostepnych form terapeutycznych
oraz z mozliwych form wsparcia dziecka na terenie domu.

Analiza osiggniecia zakladanych wartosci miernikow efektywnosci interwencji wskazuje, ze tylko w przypadku jednego

ze wskaznikéw osiggnieto warto$¢ docelowg zakladana przez beneficjentéw na etapie sktadania wnioskow o
dofinansowanie. Dotyczyto to wskaznika ,Liczba dzieci z ASD objetych Programem”, ktére zrealizowano w 101,6%.
Pozostate z analizowanych miernikdw osiggniete zostaly jednak na co najmniej dobrym poziomie — najnizszym poziomem
realizacji cechowat sie bowiem wskaznik ,Poréwnanie wynikéw otrzymanych w trakcie diagnozy funkcjonalnej z wynikami
uzyskanymi na koniec programu o ile bedzie to mozliwe (Profilu Psychoedukacyjnego (PEP-R) E. Schoplera)”, ktory
osiggnieto w 68,9%.

Nalezy jednak podkresli¢, ze przy uwzglednieniu réwniez projektow, ktére nie zostaty dotychczas rozliczone i co do ktérych
tocza sie obecnie spory, stopien realizacji zaktadanych miernikéw efektywnosci bytby inny.

Rysunek 1. Realizacja miernikéw efektywnosci
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Zrédio: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazowek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

Rezultatu | % {osoby) | 55,0% (406) 55,0% (241) 35,0% (184) 44,8% (188) | 63,6% 68,9%

Ze wsparcia najczesciej korzystali mieszkancy powiatu m. st. Warszawa, ktorzy stanowili ponad % ogotu uczestnikéw
projektéw (27,9%). Wsrdd odbiorcéw wsparcia stosunkowo duzy odsetek stanowili réwniez mieszkancy powiatow:
sochaczewskiego (11,5%), wotominskiego (11,0%), piaseczyrskiego (10,9%) oraz ciechanowskiego (7,0%). Trzeba
natomiast zauwazy¢, ze w ramach realizowanych interwencji nie objeto wsparciem ani jednego mieszkanca powiatéw:
biatobrzeskiego, kozienickiego, lipskiego, tosickiego, ostroteckiego, ostrowskiego, przysuskiego, radomskiego, sierpeckiego,
szydtowieckiego, zwolenskiego i powiatu m. Ostroteka.

Wiekszos¢ opiekundw dzieci, ktdre wziety udziat w realizowanych projektach — uczestnikdw badania CATI (268 os6b) —
deklarowata, ze otrzymane wsparcie przetozyto sie na poprawe dostepu do informacji nt. funkcjonowania dziecka,
mozliwosci wspierania jego rozwoju itp. (54,5%) i do specjalistéw (57,5%). Blisko potowa badanych wskazata ponadto, ze
udziat w projekcie przyczynit sie do ogolnej poprawy jakosci zycia rodziny (48,9%). Na wspomniane zmiany wplyw miaty
przede wszystkim informacje uzyskane w ramach udziatu w projekcie, w tym dotyczace funkcjonowania dziecka i mozliwosci
wsparcia jego rozwoju. W przypadku respondentéw, ktorzy deklarowali, ze otrzymane wsparcie nie przetozyto sie na zmiany
we wspomnianym zakresie, oceny te uzasadniali najczesciej tym, ze cho¢ zwiekszyli swoja wiedze nt. opieki nad dzieckiem
z ASD, to ostatecznie nie wplyneto to na wskazane aspekty ich zycia.

Rysunek 2. Czy Pana/Pani zdaniem, dzieki udzielonemu wsparciu poprawity sie wskazane aspekty zycia?
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Zrédio: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazowek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”. n=268

Sami realizatorzy projektow, ktérzy wzieli udziat w badaniu TSSI, dos¢ dobrze oceniali wptyw wsparcia na poprawe jakosci
zycia rodziny z dzieckiem z ASD. Pojawily sie jednak dwie oceny przecietne, ktére uzasadniano zbyt ograniczong iloscig
czasu przeznaczong na realizacje dziatan projektowych w stosunku do faktycznych potrzeb i oczekiwan dzieci z ASD i ich
rodzin. Jeden z respondentéw wskazat ponadto, ze cho¢ w ramach projektéw zapewniano uczestnikom dostep do szeregu
specjalistéw, to jednak wsparcie to koriczyto sie wraz z zakonczeniem dziatan projektowych.

Zgodnie z analizg ankiet z rodzicami/opiekunami dzieci uczestniczacych w projektach, udzielone wsparcie w znacznym
stopniu wptyneto na poprawe poziomu funkcjonowania podopiecznych uczestnikéw ankiety. Az 65,3% respondentow
deklarowato, ze wskutek otrzymanej pomocy nastgpita zmiana w tym zakresie. Na odpowiedzi przeciwne wskazato
natomiast zaledwie 6,3% respondentow, ktérzy swoje oceny uzasadniali najczesciej ostatecznym niewzieciem udziatu

w projekcie lub odwotaniem/przerwaniem jego realizacji. W kilku przypadkach wskazano rowniez, ze oferowane wsparcie
kierowane byto do opiekunéw/rodzicow dzieci z ASD, w zwigzku z czym trudno wskazaé na bezposredni wptyw projektu
na funkcjonowanie podopiecznego.

Rysunek 3. Czy Pana/Pani zdaniem, dzieki udzielonemu wsparciu poprawit sie poziom funkcjonowania Pana/Pani
dziecka/podopiecznego?
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Realizatorzy projektéw, ktérzy uczestniczyli w badaniu TSSI, wysoko lub bardzo wysoko oceniali wptyw interwenciji

na poprawe funkcjonowania uczestnikdw programu oczekujacych na rozpoczecie regularnej terapii w osrodkach. Ponownie
podkreslano przy tym, ze w ramach wsparcia rodzice/opiekunowie dzieci z ASD nauczyli sie, jak na co dzien wspierac ich
funkcjonowanie, nie oczekujac jedynie na interwencje ze strony specjalistow.

Ogotem opiekunowie uczestnikow projektéw wysoko oceniali poziom dopasowania otrzymanego w ramach projektu
wsparcia do ich potrzeb. Na oceny bardzo dobre i raczej dobre wskazato tgcznie 89,9%, z czego 35,4% na oceny
najwyzsze. Kolejne 6,0% ankietowanych wskazato na oceny przecietne, ktére uzasadniano gtéwnie tym, ze niewiele
zapamietano z uczestnictwa w projekcie. Pozostate 4,1% badanych wskazato na oceny bardzo i raczej zte, deklarujac przy
tym m.in., ze:

e projekt finalnie sie nie odbyt, chociaz jego planowani odbiorcy poswiecili czas i energie na proces rekrutacyjny;

e projekt zostat przerwany w trakcie jego realizaciji;

e  otrzymane wsparcie, w tym wsparcie specjalistyczne, byto na niskim poziomie;

e udziat w projekcie nie przyniost jego uczestnikom zadnych korzysci.

Rysunek 4. Jak ogétem ocenia Pan/Pani poziom dopasowania otrzymanego w ramach projektu wsparcia do Pana/Pani
potrzeb?
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Zrédfo: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazowek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w srodowisku domowym”. n=268

Zgodnie z wynikami rozméw z beneficjentami Programu, do czynnikéw majacych wpltyw pozytywny na osiagniete efekty
wsparcia nalezaly nastepujace:
e intensywnos¢ wsparcia (zapewnienie dostepu do réznych form wsparcia i specjalistow);
e zapewnienie przestrzeni do nawigzania relacji z innymi rodzicami dzieci z ASD, wymiany informaciji i dobrych
praktyk itp.;
e zapewnienie rodzicom/opiekunom mozliwos$ci uczestnictwa w spotkaniach ich dzieci ze specjalistami, ktore
w gabinetach czy przychodniach odbywaja sie zazwyczaj za zamknietymi drzwiami;
e uwzglednienie w ramach szkolen tresci istotnych z punktu widzenia rodzicow/opiekunéw uczestnikow projektow;
e zapewnienie opieki nad dzieémi na czas udziatu ich rodzicow/opiekunéw w szkoleniach;
e  zapewnienie statego kontaktu rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD z realizatorami projektow.

Wedtug realizatorow wsparcia, czynnikami, ktére w sposéb negatywny wplywaly na efektywnos$c realizowanych dziatan byly
z kolei:

e trudnosci z ustaleniem termindw, w jakich majg sie odbywaé poszczegolne elementy wsparcia;

e opdznienia w realizacji projektu.

)Analiza dziatan projektowych, pozwolita wskazaé, ze znacznym utrudnieniem dla osiggniecia zaktadanych celow, efektéw

i miernikow byly trudnosci w zakresie rekrutacji uczestnikdw projektow, wynikajgce z niespetniania przez potencjalnych
uczestnikdéw wszystkich kryteriow upowazniajacych ich do skorzystania ze wsparcia, zwlaszcza kryterium polegajacego

na posiadaniu zaswiadczen o formalnym zdiagnozowaniu ASD przez lekarza psychiatre. Z powodu trudnosci rekrutacyjnych
konieczne byto réwniez przesuwanie rozpoczecia realizacji planowanych dziatan projektowych i — mimo podejmowanych
dziatan zaradczych — zmniejszenie zaktadanej wczesniej liczby odbiorcéw wsparcia. Kolejnym z identyfikowanych problemow
byt nieregularny udziat czesci uczestnikéw w dziataniach projektowych, wynikajacy prawdopodobnie z probleméw
zdrowotnych dzieci z ASD. Mozna przypuszczaé, ze opuszczenie przez uczestnikdw czesci z zaplanowanych zajeé/spotkan,
przektadato sie na nizszg efektywnos¢ realizowanego wsparcia w odniesieniu do jego wptywu na zycie rodzin objetych
interwencja, a co za tym idzie — nizszy stopien osiagniecia zakladanych celéw Programu. Wystapienie pandemii COVID-19

i wprowadzenie przez rzad obostrzen stuzacych ograniczeniu stopnia rozprzestrzeniania sie choroby réwniez nie pozostaty
bez wptywu na realizacje zaplanowanych dziatan projektowych. Sytuacja epidemiologiczna przetozyta sie na koniecznos¢
zmiany formy prowadzenia czesci z nich na forme zdalna. Wplyneto to z kolei na ograniczenie mozliwosci uczestnictwa

W zajeciach rodzicéw/opiekundéw (z uwagi na zamkniecie szkot/przedszkoli i/lub wprowadzenie nauki zdalnej i koniecznos¢
isprawowania opieki nad dzie¢mi) oraz na mniejsze zainteresowanie dzieci z ASD udzialem w zajeciach on-line. Mozna
przypuszczaé, ze odbito sie to na efektywnosci Swiadczonego wsparcia.

Rozmowy z realizatorami projektéw prowadzone w ramach badania TSSI uzupetniajg powyzsze o czynniki takie, jak:

e  konieczno$¢ zapewnienia specjalistom dojazdu do domoéw uczestnikow projektéw, nierzadko potozonych w znacznej
odlegtosci od miejsca zamieszkania/pracy personelu projektowego;

e trudnosci z ustaleniem terminéw spotkan/szkolen, ze wzgledu na uczestnictwo dzieci objetych wsparciem
w zajeciach w przedszkolu czy szkole oraz wystepowanie réznego typu wydarzen okolicznosciowych (komunie,
wyjazdy na ferie itp.), ktére dodatkowo uniemozliwiaty uczestnikom udziat w zajeciach organizowanych w ramach
projektéw, mimo wczes$niejszego ustalenia ich terminéw;

e trudnosci wynikajace z samej specyfiki ASD (trudnosci w nawigzaniu relacji z dzieckiem, trafianie na ,gorsze dni”),
ktore skutkowaty bezowocnoscig podejmowanych dziatan i koniecznoscig ponawiania indywidualnych spotkan
z dzieémi;

e rezygnacja czesci uczestnikow z udziatu w dziataniach projektowych, w tym z uwagi na brak czasu na udziat
w spotkaniach/szkoleniach, przeprowadzke itp.;

e zmiana miejsca zamieszkania przez czes¢ uczestnikow projektéw, w tym do miejsc potozonych w znacznej
odlegtosci od miejsca realizacji wsparcia;

e realizacja dziatan projektowych w terminach/godzinach niedopasowanych do potrzeb ich odbiorcow;

e przektadanie terminu lub odwotywanie zaplanowanych spotkan;

e realizacja dziatan projektowych w miejscach potozonych w znacznej odlegtosci od miejsca zamieszkania odbiorcow
wsparcia, bez zapewnienia uczestnikom dojazdu na miejsce spotkania;

e niska jakos$¢ informacji przekazywanych w ramach projektu jego uczestnikom i/lub ich zbyt ogéinikowy charakter;

e trudnosci w komunikacji z realizatorem projektu (ograniczony przeptyw informaciji).




[Trudnosci te wptywaly zaréwno na mozliwosci, jak i checi uczestnikéw do udziatu w zaplanowanych dziataniach projektowych.
Przektadato sie to z kolei na poziom realizacji poszczegoélnych celdw, efektéw i miernikéw efektywnosci interwencji.

Kazdy z realizatoréw projektéw w ramach Programu, zobligowany byt do realizacji ankiet badajgcych poziom satysfakcji
odbiorcow wsparcia oraz poziom satysfakcji uczestnikéw warsztatow dla rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD. Wspomniane
ankiety satysfakcji uczestnikow programu oraz ankiety satysfakcji z warsztatéw stanowity zalgcznik do RPZ.

Wyniki rozmoéw z opiekunami prawnymi uczestnikdw projektéw przeprowadzonych na potrzeby case study wskazujg rowniez,
ze udzielone im wsparcie — dzieki podejsciu, zaangazowaniu i kompetentnosci personelu projektowego — byto wysokiej
jakosci. Okazato sie ono takze efektywne. Przyczynito sie bowiem do nabycia wiedzy nt. funkcjonowania dziecka z ASD

i mozliwosci wsparcia jego rozwoju w ramach codziennej pracy.

\Wysoko oceniano réwniez poszczegolne aspekty zwigzane z udziatem w projekcie. W zaleznosci od ocenianego elementu
wsparcia, srednia ocen opiekunéw uczestnikdw projektow, ktérzy wzieli udziat w badaniu CATI, wahata sie miedzy 4,5

w przypadku takich aspektow, jak: stosunek realizatora projektu do uczestnikéw, jego komunikatywno$¢ oraz sprawnosé
obstugi uczestnikéw, do 4,6 w przypadku zapewnienia przez realizatora projektu intymnosci uczestnikow podczas udzielania
Swiadczeh oraz jego punktualnosci.

Tabela 1. Jak ocenia Pan/Pani udziat w projekcie pod wzgledem wskazanych aspektéw. Prosze o ocene w skali 1-5, gdzie 1
loznacza ocene najnizsza, a 5 - najwyisza

Oceniany aspekt Srednia ocen
Stosunek realizatora projektu do uczestnikow 4,5
(zyczliwos€, zaangazowanie, troska o badanego)

Komunikatywno$¢ realizatora projektu (wyczerpujgce 45

i zrozumiate przekazywanie informaciji)

Zapewnianie przez realizatora projektu intymnosci 4,6
uczestnikéw podczas udzielania Swiadczen

Punktualnos¢ realizatora projektu 4,6
Sprawnos¢ obstugi uczestnikbéw zapewnionej przez 4,5
realizatora projektu

Zrédio: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego pn. ,,Opracowanie wskazéwek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

Opiekunowie uczestnikdw projektéw dobrze oceniali rowniez badania i spotkania realizowane w ramach wsparcia.

\W przypadku spotkan ze specjalista stuzacych zebraniu wywiadu nt. potrzeb rodziny i okreslenia mozliwosci ich zaspokojenia
W ramach uczestnictwa w Programie, spotkan realizowanych w celu podsumowania wynikow badan i przekazania
opracowanej dokumentacji i wskazéwek do pracy z dzieckiem oraz realizacji powtdrnej diagnozy funkcjonowania
poznawczego przeprowadzonej po 12 miesigcach, srednia ocen respondentow wyniosta 4,6. Byly to rowniez trzy najczesciej
wykorzystywane formy wsparcia. W przypadku spotkan z dzieckiem i jego rodzing w $srodowisku domowym Srednia ocen
opiekunow byta nieco nizsza i siegata 4,4.

Tabela 2. Jak ocenia Pan/Pani udziat w projekcie pod wzgledem wskazanych aspektéw. Prosze o ocene w skali 1-5, gdzie 1
loznacza ocene najnizsza, a 5 - najwyisza

Oceniany aspekt Srednia ocen Liczba
korzystajgcych
ze wsparcia

Spotkanie ze specjalista, w celu zebrania wywiadu 4,6 212 (79,1% og6tu

na temat potrzeb rodziny oraz okreslenia mozliwosci ich respondentow)

zaspokojenia w ramach uczestnictwa w Programie

Spotkanie ze specjalistg majgce na celu podsumowanie | 4,6 209 (78,0% og6tu

wynikow badan, przekazanie opracowanej respondentow)

dokumentacji i wskazéwek do pracy z dzieckiem

Spotkania z dzieckiem i jego rodzing w $rodowisku 4,4 175 (65,3% og6tu

domowym respondentéw)

Powtérna diagnoza funkcjonowania poznawczego 4,6 200 (74,6% og6tu

przeprowadzona po 12 miesigcach wraz z oméwieniem respondentow)

jej wynikéw z rodzicami/opiekunami

Zrédio: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewdédztwa Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazéwek i zaleceri do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, rodzice/opiekunowie dzieci z ASD objetych wsparciem w ramach RPZ pozytywnie
oceniali zarowno zakres tematyczny realizowanych projektow, jak i forme przekazywania wiedzy w ich ramach. Kwestie te
zostaty poruszone podczas wywiad6w realizowanych na rzecz case study z rodzicami/opiekunami uczestnikow projektow.
Kazda z respondentek biorgcych udziat w badaniu potwierdzita, ze zakres informacji przekazywanych w ramach wsparcia byt
odpowiedni, cho¢, jak wskazata jedna z badanych, z uwagi na ztozony charakter ASD, nie mozna powiedzie¢, by projekt objat
wszystkie zagadnienia z nim zwigzane. Na pozytywna ocene zakresu informacji przekazywanych w projekcie wptynat m.in.
fakt, ze realizatorzy projektu elastycznie podchodzili do poruszanych zagadnien, dostosowujac je do biezacych potrzeb




uczestnikéw. Kolejnym z czynnikéw byt wptyw projektu na zwiekszenie poziomu wiedzy rodzicéw/opiekunéw nt. mozliwosci
wsparcia dziecka z ASD i jego funkcjonowania.

\W opinii respondentek badania case study — rodzicow/opiekunow dzieci z ASD objetych wsparciem — odpowiednia byta
rowniez forma przekazywania wiedzy w ramach projektu. Istotna w tym zakresie byla realizacja spotkan/szkolen grupowych,
w ktérych uczestniczyli réwniez inni opiekunowie dzieci z ASD, zapewniajac im zarazem przestrzen do wymiany mysili,
doswiadczen i watpliwosci i wspdlnego poszukiwania rozwigzan. Pojawiajace sie problemy mozna byto réwniez omawiaé
indywidualnie z czionkami personelu projektu. Co wiecej, wiedze teoretyczng uzupetniano o praktyczne przyklady jej
wykorzystania, znane uczestnikom z codziennego zycia, co pozwalato lepiej odnalez¢ sie w poruszanych zagadnieniach.
Mimo pozytywnych ocen, respondentki wskazywaly rowniez, ze warto bytoby wydtuzy¢ czas trwania poszczegélnych
elementéw wsparcia, tak, by zapewnic¢ uczestnikom wiecej czasu na omawianie biezgcych probleméw i watpliwosci. Jedna
z respondentek byta ponadto przekonana, ze warto byloby zorganizowac czas na spotkania rodzicow/opiekunéw z terapeuta,
bez uczestnictwa dziecka, tak, by da¢ rodzicom/opiekunom czas na spokojng rozmowe ze specjalista.

Przechodzac do omoéwienia wynikéw badania CATI, rodzice i opiekunowie dzieci z ASD objetych wsparciem, ktérzy
uczestniczyli w badaniu, nieco lepiej niz przecietnie oceniali wzrost swojej wiedzy, nabytej dzieki udziatowi w projekcie, cho¢
przyczyna przyznawania najnizszych ocen byto najczesciej finalne nieodbycie sie projektu lub przerwanie jego realizacji.
Srednia ocen respondentéw wahata sie miedzy 3,6 w zakresie oceny wzrostu wiedzy w zakresie dostepnych form
terapeutycznych i mozliwych form wspierania dziecka w warunkach domowych, do 3,7 w zakresie nabycia wiedzy zwigzanej
z funkcjonowaniem dziecka.

Mimo deklarowanego wzrostu wiedzy nt. poszczegdlnych aspektow zwigzanych z opieka nad dzieckiem z ASD, jedynie
14,2% og6tu opiekundw uczestniczgcych w ankiecie deklarowato, ze potrafig wskazac¢ przyktadowe informacje poznane
dzieki udziatowi w projekcie, ktore utkwity im w pamieci. Zapamietane informacje dotyczyly przede wszystkim funkcjonowania
i prawidtowego rozwoju dziecka, w tym jego potrzeb i mozliwosci ich zaspokojenia przez bliskich.

Dwie z respondentek, ktore wskazaty na zapamietane przez siebie informacje, wymienialy takie elementy, jak:
e poznanie w ramach projektu mozliwosci wsparcia dziecka w jego codziennym funkcjonowaniu;
lepsze zrozumienie problemoéw i potrzeb dziecka z ASD.
poznanie sposobow motywowania dziecka do realizacji codziennych zadan;
poznanie sposobow wsparcia dziecka w aklimatyzowaniu sie do nowych dla niego sytuacij;
poznanie konstruktywnych sposobéw na bycie asertywnym wobec dziecka (budowanie autorytetu rodzicielskiego), bez
wywotywania u niego histerii.
Przeprowadzone badania wskazuja, ze uczestnicy projektow dzielili sie wiedza pozyskang w ramach uczestnictwa
W projekcie z innymi osobami. Takg deklaracje ztozyto az 57,1% opiekunoéw uczestnikow projektow, ktérzy wzieli udziat
w badaniu CATI.

Zgodnie z wynikami badania CATI z opiekunami/rodzicami dzieci z ASD objetych wsparciem, niemal potowa ankietowanych
deklarowata, ze udziat w projekcie przyczynit sie do ogolnej poprawy jakosci zycia rodziny (48,9%). Na oceny przeciwne
wskazato pozostate 51,1% badanych. Wskazywano przy tym, ze cho¢ udziat w projekcie przyczynit sie do wzrostu ich wiedzy
nt. opieki nad dzieckiem z ASD, to ostatecznie nie wptyneto to na jakos¢ ich zycia.

Przyczyn stosunkowo wysokiego odsetka ocen wskazujacych na niski wptyw lub brak wpltywu interwencji na jako$¢ zycia
rodziny, mozna doszukiwac sie réwniez w okresie, jaki mingt od zakonczenia realizacji dziatan projektowych. Jak czesto
podkreslali rodzice/opiekunowie dzieci z ASD objeci studium przypadku, nie pamietajg juz oni szczegotow zwigzanych

z uczestnictwem we wsparciu. Co wiecej, od czasu udziatu w projekcie, korzystali oni najczesciej rowniez z innych form
wsparcia (jak terapia dla dziecka), w zwigzku z czym trudno jest im wskazac, jakie konkretnie zmiany zaszly i jaki byt w tym
udziat interwencji.

W ramach wywiadéw prowadzonych z rodzicami/opiekunami dzieci z ASD na potrzeby studium przypadku wskazywano
réwniez, ze czas, jaki przewidziano na realizacje wsparcia, w potgczeniu ze stosunkowo rzadka realizacja w jego ramach
poszczegdinych szkolen czy spotkan, nie pozwalat na osiggniecie spektakularnych zmian w zyciu jego uczestnikow. Zdaniem
badanych wsparcie powinno by¢ zatem realizowane przez diuzszy okres czasu i/lub z wigkszg intensywnoscia.

\Warto wspomnie¢, ze — jak zauwazyli cztonkowie personelu zaangazowanego w realizacje dziatan projektowych
uczestniczacy w badaniu CAWI — to od praktycznego wdrozenia w zycie przez opiekunéw wskazéwek otrzymanych podczas
udziatu w projekcie zalezy wplyw wsparcia na jakosc zycia rodziny.

Rodzice/opiekunowie uczestnikéw projektow, ktérzy wzieli udziat w badaniu case study deklarowali, ze zachecali inne

do skorzystania ze wsparcia lub co najmniej przekazywali informacje o takiej mozliwosci. Zachety kierowano najczesciej

do znajomych oraz rodzicow/opiekunow dzieci uczeszczajacych do tego samego przedszkola lub szkoty co dziecko
respondenta. Wiekszos$¢ respondentek nie miata jednak pewnosci, czy kto$ faktycznie z tych zachet skorzystat.

ICo wiecej, zgodnie z deklaracjami ankietowanych opiekunéw uczestnikéw projektéw, ktdrzy wzieli udziat w badaniu CATI,

w przypadku srednio co pigtego respondenta w wyniku otrzymanego wsparcia nastgpita zmiana stylu zycia jego dziecka lub
rodziny (odpowiednio 22,8% i 20,1% wskazan). Wskazywano przy tym, ze wskutek udziatu w projekcie nauczono sie
lepszego dbania 0 zaspokojenie potrzeb dziecka, a takze dostrzegania i rozumienia jego problemoéw. Wiekszg uwage zaczeto
tez poswiecac¢ atmosferze panujgcej w domu, tak, by stworzy¢ podopiecznemu jak najlepsze warunki rozwoju.

Rysunek 5. Czy dzieki udziatowi we wsparciu zmienit sie styl Zzycia Pana/Pani dziecka badz rodziny?
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Zrédio: raport koricowy dotyczacego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzgdu Wojewodztwa Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazowek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

Do podobnych wnioskéw skiania analiza wynikdw badania case study z rodzicami/opiekunami uczestnikdéw projektow.
Respondentki wskazywaty, ze dzieki otrzymanemu wsparciu zmienit sie sposéb postrzegania dziecka z ASD, jego problemow
i potrzeb, a takze sposobu ich wyrazania. Udziat w projektach pozwolit rowniez na lepsze zrozumienie $wiata dziecka, tego,
co je motywuje i drazni oraz poznanie sposobéw wspierania go w codziennym funkcjonowaniu i rozwoju. Nie zawsze
dostrzegano jednak samo oddziatywanie wsparcia na styl zycia ich dziecka czy rodziny.

Opiekunowie uczestnikdw projektow, ktorzy wzieli udziat w badaniu CATI i ktérzy deklarowali pozytywny wptyw interwenciji

na ich zycie, najczesciej wskazywali jednak, ze nie sg w stanie okresli¢, czy zmiany te utrzymajq sie przez diuzszy czas czy
nie (52,8%). Przekonana o ich trwatosci byta niespetna potowa respondentow (46,6%). W przypadku przeswiadczenia

0 trwatosci tych zmian, deklarowano, ze trwatos¢ ta wynikac¢ bedzie przede wszystkim z utrwalania nabytej wiedzy

W codziennej pracy z dzieckiem. Przekonanych o nietrwatosci efektdow wsparcia byt zaledwie jeden z opiekunéw (0,6%), choé
réwnoczesnie nie wskazat on konkretnego powodu tej oceny.

Rysunek 6. Czy wskazane dotychczas pozytywne zmiany maja Pana/Pani zdaniem trwaty charakter?
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Zrédio: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego pn. ,,Opracowanie wskazdwek i zalecen do pracy z dzieckiem
iz zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

Do podobnych wnioskéw sktania analiza wypowiedzi rodzicow/opiekundw dzieci z ASD, ktérzy uczestniczyli w wywiadach
realizowanych na potrzeby studium przypadku. Respondentki wskazywaly, ze efekty wsparcia majg trwaty charakter. Udziat
W projekcie pozwolit im bowiem na rozszerzenie wiedzy i umiejetnosci w zakresie wsparcia dziecka w jego codziennym
funkcjonowaniu i w rozwoju.

Na wystapienie nieplanowanych pozytywnych efektéw wsparcia wskazywali rowniez rodzice/opiekunowie objeci studium

przypadku. Do tego typu efektéw zaliczono nastepujgce:

e nauczenie sie funkcjonowania z dzieckiem z ASD poprzez poznanie podstaw niezbednych do podjecia codziennej pracy
z dzieckiem oraz dalszego samodoskonalenia w tym zakresie;

e wigczenie dziecka — dzieki interwencji w ramach Programu — w stata terapie grupowa i opieke psychologa;

e nabycie wiedzy i umiejetnosci pozwalajgcych na ,wejscie w Swiat” dziecka z ASD, poznania jego potrzeb i problemow
oraz sposobu jego funkcjonowania.

Z kolei realizatorzy projektow uczestniczacy w badaniu TSSI do pozytywnych efektéw realizacji wsparcia, ktore nie byly

pierwotnie przewidziane w ramach projektu, zaliczyli nastepujace:

* nawigzanie przez rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD relacji z innymi rodzicami, borykajgcymi sie na co dzien z podobnymi
wyzwaniami;

e poprawa samopoczucia rodzicow/opiekundw uczestnikow projektdw na skutek rozméw z innymi rodzicami, jak
i ze specjalistami zaangazowanymi w realizacje interwencj;

e rozwdj umiejetnosci spotecznych u dzieci, ktdre w trakcie uczestnictwa rodzicow w szkoleniach korzystaty z opieki
zapewnionej przez realizatorow projektu (dzieci te osiagaly wyzsze wyniki koricowe);

¢ duze zainteresowanie rodzicéw/opiekunéw, a nawet rodzenstwa dzieci z ASD mozliwos$cig udziatu w treningu
umiejetnosci spotecznych realizowanych w ramach jednego z projektow.

Na wystagpienie innych negatywnych efektow wsparcia wskazat zaledwie jeden z ankietowanych opiekunéw uczestnikow
projektéw (0,4%). Do efektdw tych zaliczono nadmierne przecigzenie obowigzkami zwiazanymi z uczestnictwem w projekcie,
ktére dodatkowo utrudniaty niedopasowane do potrzeb uczestnika godziny spotkan. Ponadto, zdaniem uczestnika, informacje
podawane w ramach spotkan realizowanych w projekcie byty zbyt ogélnikowe, co ograniczato mozliwosci ich wykorzystania
W codziennej pracy z dzieckiem.

Negatywne, nieprzewidziane efekty realizacji projektu dostrzegato réwniez dwoch realizatoréw projektow, ktorzy wzigli udziat




w badaniu TSSI. Do efektéw tych zaliczono:

e negatywny wptyw na srodowisko, z uwagi na dojazd specjalistow do miejsca zamieszkania uczestnikow projektow
i zwigzang z tym emisje zanieczyszczen do atmosfery;

e poczatkowe negatywne nastawienie czesci rodzicow/opiekundw uczestnikéw projektéw do dziatan realizowanych
na obszarze ich domu, ktére odbierano jako forme kontroli.

Rodzice/opiekunowie dzieci z ASD, ktorzy wzieli udziat w badaniu case study, do dobrych praktyk identyfikowanych w ramach

uczestnictwa w projekcie zaliczali nastepujgce:

¢ elastyczne podejscie do uczestnikéw i ich potrzeb, objawiajgce sie np. mozliwoscig przetozenia terminu danego
spotkania zgodnie z potrzebami odbiorcéw wsparcia;

e elastycznos¢ w zakresie tematyki szkolen/warsztatéw, pozwalajgca na dostosowanie wsparcia do indywidualnych potrzeb
uczestnikow;

e zapewnienie przestrzeni do omawiania (na forum grupy badz indywidualnie) biezacych problemoéw uczestnikéw;

e zapewnienie domowej atmosfery wsparcia, w tym warsztatow i szkolen, co wptyneto na otwartos¢ uczestnikéw i ich
gotowos¢ do dzielenia sie wlkasnymi spostrzezeniami czy trudnosciami;

e zapewnienie wsparcia ze strony specjalistow w srodowisku domowym dziecka;

e realizacje dziatan skoncentrowanych na rozszerzaniu wiedzy rodzicow i opiekunéw dzieci z ASD w zakresie mozliwosci
wspierania ich funkcjonowania;

e przekazywanie wiedzy w ramach projektu w formie spotkan z innymi rodzicami, co pozwolito na wymienianie sie wtasnymi
doswiadczeniami i spostrzezeniami;

e kompleksowos$¢ projektu, obejmujgca wsparcie realizowane przez roznych specjalistow.

Do dobrych praktyk identyfikowanych w ramach realizowanych projektoéw, beneficjenci Programu, ktérzy wzieli udziat

w badaniu TSSI, zaliczali natomiast nastepujace:

e zapewnienie przestrzeni rodzicom/opiekunom uczestnikow projektéw do nawigzania kontaktu z innymi
rodzicami/opiekunami dzieci z ASD;

¢ jasne okreslenie rodzicom/opiekunom uczestnikdw projektow celéow podejmowanych dziatan i sposobu ich realizacji;

e angazowanie rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD do podjecia dziatan stuzgcych wsparciu rozwoju ich dziecka;

e realizacja dziatan szkoleniowych dla rodzicéw/opiekunéw dzieci z ASD, w tym treningu umiejetnosci spotecznych
prowadzonych w matych grupach;

e zapewnienie opieki nad dzie¢mi w trakcie realizacji dziatan szkoleniowych dla rodzicow/opiekunéw uczestnikéw projektow
wraz z prowadzeniem w jej ramach treningu umiejetnosci spotecznych dla dzieci.

Zdecydowana wiekszo$¢, bo az 82,5% respondentéw badania CATI z opiekunami prawnymi uczestnikéw projektéw byta
zdania, ze tego rodzaju wsparcie, jakie otrzymali w ramach udziatu w projekcie, powinno by¢ kontynuowane w
przysztosci. Przeciwnego zdania byto zaledwie 1,5% badanych, ktérzy opinie tg uzasadniali finalnym nieodbyciem sie
planowanego projektu lub jego niewtasciwym zorganizowaniem. Pozostate 16,0% ankietowanych nie byto w stanie wskazac
na jednoznaczna odpowiedz.

Rysunek 7. Czy Pana/Pani zdaniem tego rodzaju wsparcie nalezy kontynuowaé w przysztosci?

82,5% 1,5
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Zrédfo: raport koricowy dotyczacego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
drowotnego Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego pn. ,,Opracowanie wskazdwek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

Zdaniem wiekszosci ankietowanych opiekunéw uczestnikéw projektéw wsparcie mozna kontynuowa¢ w dotychczasowej
formie (56,3%). 14,9% badanych byto jednak zdania, ze nalezatoby w tym zakresie wprowadzi¢ pewne zmiany, do ktérych
zaliczano najczesciej:

e wydluzenie czasu trwania wsparcia, w tym liczby godzin przeznaczonych na spotkania ze specjalistami i/lub
zwiekszenie ich czestotliwosci;

objecie wsparciem wiekszej liczby uczestnikéw;

lepszy dobor specjalistdw zaangazowanych w realizacje projektu;

cykliczne realizowanie wsparcia, z uwagi na zmieniajgce sie potrzeby dziecka;

zapewnienie statosci kadry zaangazowanej w realizacje wsparcia;

utrzymywanie kontaktu z uczestnikami projektu w trakcie jego trwania;

realizacja dziatan projektowych zgodnie z ustalonym wczesniej harmonogramem;

zwiekszenie nadzoru instytucji zarzadzajacej nad realizatorami projektow.

Ponadto respondenci wskazywali, ze w przysztosci warto byloby rozszerzy¢ zakres dziatan informacyjnych podejmowanych
W celu rozpowszechniania informacji o Programie. Informacje o mozliwosci udziatu we wsparciu powinny dociera¢




do rodzicéw/opiekundéw dzieci z ASD z réznych zrodet i mozliwie wczesniej, tak, by mieli oni czas na podjecie decyzji
co do ewentualnego udziatu w danym projekcie.

Przeprowadzona analiza wykazata, ze kluczowymi czynnikami sukcesu Programu byty:
1. Z punktu widzenia rodzicéw/opiekunow uczestnikdw projektow:
zaangazowanie wykwalifikowanej kadry;
zapewnienie wysokiej jakosci realizowanych dziatan;
przekazywanie w ramach projektéw informacji istotnych z punktu widzenia rodzicéw/opiekundéw dzieci z ASD;
rozwdj wiedzy i umiejetnosci rodzicéw/opiekunéw dzieci z ASD w zakresie mozliwosci codziennej pracy z dzieckiem
w Srodowisku domowym;
e przygotowanie indywidualnego programu domowego dla kazdego dziecka uczestniczgcego w Programie.
2. Z punktu widzenia realizatoréw projektow:
e dostep do informacji nt. realizowanego wsparcia;
e opracowanie szeregu diagnoz funkcjonowania dla kazdego dziecka uczestniczacego w Programie;
e rozw0j wiedzy i umiejetnosci rodzicéw/opiekundéw dzieci z ASD w zakresie mozliwosci codziennej pracy z dzieckiem
w $rodowisku domowym;
e przygotowanie indywidualnego programu domowego dla kazdego dziecka uczestniczagcego w Programie.

IZgodnie z przeprowadzona analizg, o sukcesie interwencji zrealizowanej w ramach Programu decydowaty dwa czynniki
kluczowe:
e rozw0j wiedzy i umiejetnosci rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD w zakresie mozliwosci codziennej pracy z dzieckiem
w $rodowisku domowym;
e przygotowanie indywidualnego programu domowego dla kazdego dziecka uczestniczacego w Programie

Budzet programu

\Wartos¢ projektow wskazana w ramach uméw o dofinansowanie wyniosta tgcznie 7 328 070,30 zt, z czego 80% miato
istanowi¢ wsparcie z UE.

Dotychczas, na dzienh sporzadzania raportu rozliczono jednak jedynie 3 708 216,35 zt, z czego 3 262 130,01 z} stanowity
wydatki uznane za kwalifikowalne. 80,1% wydatkéw kwalifikowalnych stanowito dofinansowanie unijne, 12,5% — $rodki

Z budzetu panstwa, a 7,4% — wkiad wiasny beneficjentow. Biorac pod uwage dotychczas rozliczone wydatki poniesione przez
realizatoréw rozliczonych projektéw, koszt wdrozenia jednego projektu siegat Srednio 529 745,19 zi.

Rozbieznosci w zakresie wartosci rozliczonych srodkéw wzgledem zaréwno alokacji przeznaczonej na realizacje
zaplanowanych dziatan, jak i tacznej wartosci projektdw okreslonej w ramach umow o dofinansowanie, wynikaja z toczacych
sie obecnie sporow sadowych z beneficjentami, co skutkuje tym, ze warto$¢ wydatkéw certyfikowanych jest nizsza. W
przypadku rozwigzania kwestii spornych na korzys¢ realizatoréw, wzrostaby zaréwno wartos¢ rozliczonych srodkéw, jak

i Sredni koszt wdrozenia jednej interwencji, siegajac — zgodnie z warto$ciami wskazanymi w ramach umoéw o dofinansowanie
- odpowiednio 7 328 070,30 zt i 814 230,03 z}. Biorgc pod uwage projekty rozliczone z programu skorzystato 789 oséb (376
dzieci oraz 413 rodzicow/opiekundw), Sredni koszt uczestnictwa w programie na jedng osobe wynidst wiec: 4 699,98 zt.
Nalezy zaznaczyc, ze kwoty zgtaszane przez Wojewodztwo Mazowieckie w corocznych sprawozdaniach do Wojewody sa
inne, poniewaz Wojewddztwo zgtaszato aktualne kwoty z uméw na dzien sporzadzania raportu. Kwoty przedstawione w
niniejszym raporcie sg kwotami z dziatan rozliczonych.

Rysunek 8. Wartos¢ rozliczonych dotychczas dziatan (wraz z kwota wydatkowana w poszczegélnych latach realizacji
interwencji - narastajaco) i $redni koszt wdrozenia jednego projektu [w zi].

Catkowita kwota
Srodki z budzetu
panstwa

poniesionych

Srodki z EFS Whkiad wilasny

wydatkéw
objetych WoP

2017 0,00 0,00 0,00 0,00

2018 1 812 985,03 1150 220,53 227 794,14 125 160,86
2019 3 337 349,05 2 438 604,83 376 738,70 197 667,89
2020 3 708 216,35 2 614 466,76 407 768,62 239 894,63
Sredni koszt

realizacji jednego | 529 745,19 373 495,25 58 252,66 34 270,66
projektu*

Zrédio: raport koricowy dotyczgcego prowadzonego badania ewaluacyjnego pn. ,Ocena realizacji Regionalnego Programu
Zdrowotnego Samorzadu Wojewoédztwa Mazowieckiego pn. ,Opracowanie wskazowek i zalecen do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.

\Whnioski i rekomendacje wynikajace z przeprowadzonej ewaluaciji

Whniosek nr 1.




IZe wszystkich celow szczegdtowych Programu, najwieksze trudnosci sprawiato osiggniecie tych, ktére uwzgledniaty realizacje
dziatan projektowych na terenie domoéw uczestnikéw oraz te, w ramach ktérych realizowano dziatania bedace bezposrednig
konsekwencjg wspomnianych spotkarn domowych (np. diagnozy funkcjonalne opracowane na podstawie diagnoz
czesciowych realizowanych w Srodowisku domowym uczestnikow). Czes$¢ rodzicow/opiekundw dzieci z ASD odbierata
dziatania realizowane na terenie ich domu jako forme kontroli nad ich sposobem wychowywania dziecka. Z punktu widzenia
realizatorow, realizacja dziatan projektowych w srodowisku domowym uczestnikéw wigzata sie z koniecznoscig dopasowania
terminéw spotkan do potrzeb odbiorcow oraz zapewnieniem specjalistom dojazdu do miejsca zamieszkania uczestnikéw,
potozonych nierzadko w znacznej odlegtosci od miejsca zamieszkania/pracy danego specjalisty. Co wiecej, sytuacja ta byta
wykorzystywana przez czes¢ rodzicéw/opiekundw, ktérzy wielokrotnie przesuwali terminy uméwionych spotkan, mimo, ze
terminy te zostaly uprzednio z nimi skonsultowane.

Rekomendacje do wniosku nr 1:

e Rekomenduje sie uwzglednienie w ramach poczatkowych zaje¢ szkoleniowych z udziatem rodzicow/opiekunow
dzieci z ASD, dziatan podnoszacych poziom $wiadomosci zwigzanych ze znaczeniem wsparcia realizowanego
w Srodowisku domowym uczestnika jako istotnie wptywajacego na mozliwos¢ dopasowania interwencji
do indywidualnych potrzeb dziecka.

e Rekomenduje sie uracjonalnienie wsparcia w zakresie dziatan realizowanych dotychczas w srodowisku domowym
odbiorcéw poprzez doprecyzowanie liczby mozliwego przesuwania zaplanowanych wczesniej spotkan bez realnej

przyczyny.
Whniosek nr 2.

Przedstawiciele wszystkich badanych grup pozytywnie odnosili sie do szkolen/warsztatéw realizowanych w grupach.
Jak wynika z przeprowadzonych badan, sktadaty sie na to nastepujgce czynniki:
- terapeutyczne dziatanie spotkan grupowych (mozliwos¢ dzielenia sie swoimi problemami i watpliwosciami
i dyskutowania ich na forum grupy, zyskanie poczucia, ze nie jest sie samemu, ze sg osoby borykajgce sie
na co dzien z podobnymi problemami);
- mozliwos$¢ wymiany dobrych praktyk w zakresie wspierania dziecka z ASD miedzy rodzicami/ opiekunami;
- uzupetnianie wiedzy teoretycznej o praktyczne przyktady jej wykorzystania, pozwalajgce rodzicom/ opiekunom
na lepsze zrozumienie poruszanych zagadnien;
- rozszerzenie wiedzy rodzicow/opiekunéw nt. mozliwosci wspierania rozwoju dzieci z ASD oraz ich funkcjonowania;
- dopasowywanie tematyki spotkan do potrzeb uczestnikow.

Przeprowadzone badania wskazujg, ze cho¢ kompleksowos$¢ wsparcia stanowita jego zalete, to tak szerokie spektrum form
wsparcia kierowanych do uczestnikdw projektow, przy stosunkowo niewielkiej liczbie godzin przeznaczonych na jego
realizacje, mogto miec istotny wptyw na efektywnos¢ podejmowanych dziatan, w tym zwlaszcza szkolen/warsztatow
przeznaczonych dla rodzicéw/opiekunéw uczestnikéw projektow.

Rekomendacje do wniosku nr 2:
¢ Rekomenduje sie zapisanie w zatozeniach RPZ koniecznosci tworzenia grup wsparcia skierowanych
do rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD i/lub wtgczenia rodzicow/opiekunéw do istniejgcych juz grup wsparcia.

Whniosek nr 3.

Dziatania informacyjne realizowane w ramach Programu nalezy oceni¢ pozytywnie Ostatecznie zapewnity one bowiem
odpowiedni poziom zgtaszalnosci do udziatu w projekcie. Zrealizowane badania pokazuja jednak, ze w przysztosci warto
bytoby rozszerzyc¢ ten zakres tak, by informacje o planowanej interwencji docieraty do jej potencjalnych odbiorcow
mieszkajgcych we wszystkich powiatach regionu oraz z r6znych zrodet. W duzej mierze to, czy potencjalni uczestnicy
otrzymali informacje nt. mozliwosci udziatu w danym projekcie, uzaleznione byto bowiem od aktywnosci danej JST czy
podmiotéw, do ktérych skierowano proshe o promowanie interwencji. Co wiecej, nie mozna wykluczy¢, ze czes¢ JST

i podmiotéw przeoczyta wiadomosci nadestane za pomocg poczty elektronicznej.

Rekomendacje do wniosku nr 3:
¢ Rekomenduje sie rozszerzenie zakresu dziatan informacyjnych realizowanych w ramach Programu oraz by poprawi¢
skutecznos¢ dotarcia z informacjg rekomenduje sie skontrolowanie, np. poprzez upewnienie sie (np. telefonicznie),
czy mail wystany do danej jednostki rzeczywiscie do niej dotart, a jesli tak, to czy podjeto jakie$ kroki w tym zakresie.

Whniosek nr 4.

e W Swietle przeprowadzonych badan efektywnos¢ interwencji w ramach Programu nalezy oceni¢ wysoko. Specjalisci
z zakresu realizacji programéw zdrowotnych uczestniczacy w panelu eksperckim zauwazyli jednak, ze warto bytoby
wdrozy¢ dziatania stuzace systematycznemu monitorowaniu postepéw w terapii i codziennym funkcjonowaniu
dziecka rowniez po zakonczeniu dziatan projektowych. Pozwolitoby to bowiem na ocene diugofalowego wpltywu
wsparcia na zycie i funkcjonowanie dzieci z ASD i ich rodzin.

Rekomendacje do wniosku nr 4:
¢ Rekomenduje sie wdrozenie rozwigzan pozwalajgcych na systematyczne monitorowanie postepoéw w terapii
i codziennym funkcjonowaniu dziecka z ASD réwniez po zakonczeniu dziatan projektowych.




Whniosek nr 5.

Jednym z probleméw, na ktére natrafiano podczas zarzgdzania i monitorowania RPZ, byt brak odgérnych rozwigzan
okreslajacych sposéb egzekwowania od beneficjentéw Programu obowiazku przesytania Instytucji Zarzadzajacej (12)
lsprawozdan z realizacji dziatan projektowych oraz brak mozliwosci podejmowania przez 1Z kontaktu z realizatorami. Odgoérne
ustalenia utrudniaty 1Z pozyskanie od realizatorow projektow sprawozdan z wykonania zaplanowanych dziatan. Cho¢ 1Z byta
odpowiedzialna za napisanie Programu, to Mazowiecka Jednostka Wdrazania Programéw Unijnych (MJPWU) ogtaszata
konkurs i wybierafa realizatoréw projektéw. MIWPU odpowiadata réwniez za rozliczenie sie z beneficjentami. Mimo ze
realizatorzy zobowigzani byli do przesytania sprawozdan 1Z, ze wzgledu na to, ze za kontakt z beneficjentami odpowiadata
wytacznie MIJWPU, 1Z mogta stara¢ sie wyegzekwowaé wykonanie tego obowiazku jedynie za jej posrednictwem. Nie
przyniosto to jednak oczekiwanych rezultatéw, w zwigzku z czym do tej pory nie otrzymano wszystkich sprawozdan z
realizacji projektow.

Rekomendacje do wniosku nr 5:

¢ Rekomenduje sie podjecie dziatan stuzgcych usprawnieniu procesu sprawozdawczosci z realizacji dziatan
projektowych poprzez uwzglednienie w umowach o dofinansowanie oraz w regulaminie konkursu zapisu
okreslajgcego sposoby egzekwowania od realizatoréw wypetniania obowigzkow sprawozdawczych oraz udziatu
w ewaluaciji.

Whniosek nr 6.

Zdecydowana wiekszos$¢ przedstawicieli wszystkich badanych grup deklarowata, ze tego typu wsparcie powinno by¢
kontynuowane w przysztosci. Z uwagi na zmieniajace sie z wiekiem problemy i potrzeby dzieci z ASD, czes$¢ rodzicow
wyrazita obawe co do tego, czy udziat w projekcie nie uniemozliwi im mozliwosci uczestnictwa w dziataniach realizowanych
W ramach przysztych RPZ, mimo ze wraz z wiekiem dziecka wiedza nabyta dotychczas dzieki otrzymanemu wsparciu traci
na aktualnosci.

Rekomendacje do wniosku nr 6:

e Rekomenduje sie kontynuacje Programu w przysztosci, przy zastosowaniu rozwigzan mogacych umozliwi¢ udziat
we wsparciu rowniez dotychczasowym uczestnikom Programu.

D Nalezy opisa¢, czy zalozony cel gléwny oraz cele szczegSlowe zostaly osiagniete oraz w jakim stopniu nastgpita realizacja
poszczegblnych celéow ze wskazaniem przyczyn, dla ktérych niemozliwa byla ewentualna pelna realizacja. Opis stopnia realizacji celow
powinien uwzglednia¢ informacje na temat warto$ci miernikéw efektywnosci realizacji programu polityki zdrowotnej.

? Nalezy wymieni¢ wszystkie wdrozone interwencje w danej populacji docelowej programu polityki zdrowotnej.

» W zakresie monitorowania, w przypadku programéw polityki zdrowotnej, ktérych realizacje rozpoczeto w dniu 30 listopada 2017 r. lub
po tym dniu, nalezy wskaza¢ liczbe oséb zakwalifikowanych do udzialu w programie polityki zdrowotnej, a takze liczbe oséb, ktére nie
zostaly objete dzialaniami programu polityki zdrowotnej z przyczyn zdrowotnych lub z innych powodéw (ze wskazaniem tych powoddow),
liczbe oséb, ktére z wlasnej woli zrezygnowaly w trakcie realizacji programu polityki zdrowotnej. W przypadku programdw, ktérych
realizacje rozpoczeto przed dniem 30 listopada 2017 r, dane wskazane w zdaniu poprzedzajagcym nalezy poda¢, o ile sa dostepne. Nalezy
opisa¢  wyniki przeprowadzonej oceny jakoSci, w tym przedstawi¢ zbiorcze wyniki, np. wyrazony w procentach stosunek opinii
pozytywnych do wszystkich wypetnionych przez uczestnikow programu polityki zdrowotnej ankiet satysfakcji z udzialu w programie
polityki zdrowotnej. W przypadku programéw polityki zdrowotnej, dla ktérych okres realizacji zostat okreSlony na czas dluzszy niz jeden
rok, powinno sie przedstawi¢ wyniki monitorowania z podziatem na poszczeg6lne lata realizacji.

W  zakresie ewaluacji nalezy ustosunkowa¢ sie do efektéw zdrowotnych uzyskanych i utrzymujacych sie po zakonczeniu programu polityki
zdrowotnej, m. in. na podstawie wcze$niej okreslonych miernikéw efektywnosci odpowiadajacych celom programu polityki zdrowotnej.

W zaleznoéci od charakteru programu polityki zdrowotnej nalezy przedstawi¢ rezultaty mozliwe do oceny w momencie skladania raportu
koricowego z realizacji programu polityki zdrowotnej (krétko- i dlugoterminowe).



Koszty realizacji programu polityki zdrowotne;j:¥ 0 zt
Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2017 r.

Koszty realizacji programu polityki zdrowotnej: 1 812 985,03 zt
Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2018 r.

Koszty realizacji programu polityki zdrowotnej: 1 524 364,02 zt
Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2019 r.

Koszty realizacji programu polityki zdrowotnej: 370 867,30 zt
Rok realizacji programu polityki zdrowotnej: 2020 r.

Zrodio finansowania® Wydatki biezace Wydatki majatkowe

1. 2017 rok: dofinansowanie z 0zt -
Europejskiego Funduszu Spotecznego

2. 2017 rok dofinansowanie z Budzetu 0z -

Panstwa
3. 2017 rok srodki wiasne realizatoréw 0 zt —
4, 2018 rok: dofinansowanie z 1 150 220,53 zt -

Europejskiego Funduszu Spotecznego

5. 2018 rok dofinansowanie z Budzetu 227 794,14 zt -
Panstwa

6. 2018 rok $rodki wtasne realizatoréw 125 160,86 zt ($rodki uznane za -
kwalifikowalne)

+ 309 809,50 zt (Srodki uznane za
niekwalifikowalne)

7. 2019 rok: dofinansowanie z 1 288 384,30 zt -
Europejskiego Funduszu Spotecznego

8. 2019 rok dofinansowanie z Budzetu 148 944,56 zt -
Panstwa

9. 2019 rok $rodki wlasne realizatoréw 72 507,03 zt (Srodki uznane za -
kwalifikowalne)

+ 14 528,13 zt ($rodki uznane za
niekwalifikowalne)

10. 2020 rok: dofinansowanie z 175 861,93 zt -
Europejskiego Funduszu Spotecznego

11. 2020 rok dofinansowanie z Budzetu 31 029,92 zt -
Panstwa

12. 2020 rok $rodki whasne realizatorow 42 226,74 zt (Srodki uznane za -
kwalifikowalne)

+ 121 748,71 zt (Srodki uznane za
niekwalifikowalne)

Caly okres realizacji programu polityki zdrowotnej

Zrédio finansowania® Wydatki biezace Wydatki majatkowe

1. dofinansowanie z Europejskiego 2614 466,76 zt -
Funduszu Spotecznego

2. dofinansowanie z Budzetu Paristwa 407 768,62 zt -

3. $rodki wtasne realizatorow 239 894,63 zt (Srodki uznane za -
kwalifikowalne)

+ 446 086,34 zt (Srodki uznane za
niekwalifikowalne)

Koszty jednostkowe realizacji programu polityki zdrowotnej:®
Biorac pod uwage projekty rozliczone sredni koszt jednostkowy uczestnictwa w programie wyniést: 4 699,89 zt.

Informacje o problemach, ktére wystapity w trakcie realizacji Opis podijetych dziatan modyfikujgcych:®
programu polityki zdrowotnej:>"

Problem 1: Brak mozliwosci egzekwowania przez Instytucje Dziatanie modyfikujace:

Zarzadzajaca (1Z) obowiazku przesytania przez Beneficjentéw | 1Z wystepowata do MJWPU z prosba o
sprawozdan z realizacji dziatan w ramach programu oraz brak | wyegzekwowanie obowigzku sprawozdawczego
mozliwosci podejmowania przez 1Z kontaktu z Beneficjentami. | od Beneficjentow.

Mazowiecka Jednostka Wdrazania Programoéw Unijnych
(MJWPU) ogtaszata konkurs i wybierata realizatoréw
projektéow. MJWPU odpowiadata rowniez za rozliczenie sie z
beneficjentami. Mimo ze realizatorzy zobowigzani byli do




przesytania sprawozdan 1Z, ze wzgledu na to, ze za kontakt z
beneficjentami odpowiadata wytacznie MIJWPU, IZ mogta
starac sie wyegzekwowac wykonanie tego obowigzku jedynie
za jej posrednictwem. Nie przyniosto to jednak oczekiwanych
rezultatéw.

Problem 2: Realizacja projektow przez podmioty
(beneficjentéw) dziatajgce w branzach niezwigzanych ze
wsparciem oséb z ASD.

Dziatanie modyfikujace:

Doszczego6towienie w przyszitych konkursach
warunkéw jakie powinny spetnia¢ podmioty
ubiegajgce sie o uzyskanie wsparcia.

Problem 3: Problemy z rekrutacjg uczestnikéw.

Dziatanie modyfikujgce:

Podejmowanie szerszych dziatari promocyjno-
informacyjnych. Précz tradycyjnych narzedzi
rekrutacyjnych (jak mailing itp.) wykorzystano
réwniez szereg spotkan z przedstawicielami szkot,
stowarzyszen skupiajacych rodzicow dzieci z ASD,
poradni psychologiczno-pedagogicznych itp. O
realizacji projektu informowano réwniez podczas
ogtoszen parafialnych.

Problem 4: Nieregularny udziat uczestnikow w zajeciach
zorganizowanych w ramach projektu/trudnosci z ustalaniem
terminéw spotkar/szkolen.

Dziatanie modyfikujace:
Konsultowanie terminéw spotkan z uczestnikami
programu.

Problem 5: Trudno$ci zwigzane z konieczno$cig zapewnienia
dojazdu do domow uczestnikéw projektow, ktére
niejednokrotnie potozone byly w znacznej odlegtosci od
miejsca zamieszkania czy pracy specjalistow
zaangazowanych w realizacje wsparcia.

Dziatanie modyfikujace:

Interwencja prowadzona w domu uczestnika byta
przewidziana od poczatku programu, wiec nie
podejmowano w tym zakresie dziatan
modyfikujacych.

Problem 6: Trudnosci wynikajace z samej specyfiki ASD
(trafianie na ,gorsze dni” dziecka), ktore skutkowaty
koniecznos$cig ponawiania spotkan tak, by byly one efektywne.

Dziatania modyfikujgce:
Nie podejmowano dziatari modyfikujacych. Problem
wynikat ze specyfiki ASD.

Problem 7: Odciaganie uwagi rodzicow przez dzieci podczas
dziatan realizowanych na terenie domu, co ograniczato ich
efektywnosgé.

Dziatania modyfikujace:
Nie podejmowano dziatarh modyfikujgcych. Problem
wynikat ze specyfiki ASD.

Problem 8: Finalne nieodbycie sie projektu lub przerwanie
go w trakcie jego trwania; niedopasowane do potrzeb
uczestnikéw terminy i/lub godziny realizacji dziatan
projektowych; przektadanie lub odwotywanie zaplanowanych
spotkan.

Dziatanie modyfikujace:
Konsultowanie terminéw spotkar z uczestnikami
programu.

Problem 9: Uczestnicy zgtaszali ograniczong komunikacje z
realizatorem projektu oraz niskg jakos¢ informaciji
przekazywanych w ramach projektu jego uczestnikom i/lub ich
zbyt ogdinikowy charakter.

Dziatania modyfikujace:

Realizatorzy starali sie na biezaco komunikowac¢

z uczestnikami oraz elastycznie dopasowywaé
terminy ich wizyt, jednoczesnie dopasowywali tre$¢
przekazywanych informacji do stanu zdrowia
uczestnika.

Problem 10: Niemozno$¢ przewidzenia reakcji dzieci z ASD
na nowe doswiadczenia zwigzane z udzialem w projekcie.

Dziatania modyfikujace:
Nie podejmowano dziatan modyfikujgcych. Problem
wynikat ze specyfiki ASD.

Problem 11: Realizacja dziatan projektowych na terenie szkoty
dziecka z ASD (obserwacja), wigzace sie z niechetnym
podejsciem czesci rodzicow i/lub wychowawcow do udziatu w
zajeciach osoby obcej.

Dziatania modyfikujace:
Uzyskanie zgody dyrektora placéwki na
przeprowadzenia dziatan projektowych.

Problem 11: Wystgpienie pandemii COVID-19 i wprowadzenie
przez rzad obostrzen stuzgcych ograniczeniu stopnia
rozprzestrzeniania sie choroby.

Dziatania modyfikujgce:

e Wydtuzenie realizacji dziatars w ramach programu.

¢ Realizacja czesci zaplanowanych dziatan w formie
niestacjonarnej (on-line).

¢ Przygotowanie i udostepnienie
rodzicom/opiekunom dzieci z ASD zestawu
nagran pokrywajacych sie z zakresem




planowanych szkolen.

e Zwigkszenie elastycznosci poszczegodlnych
elementéw wsparcia tak, by zapewni¢ je kazdemu
z uczestnikéw z osobna.

Warszawa
Miejscowos¢

21.03.2023 .
Data sporzadzenia raportu
koncowego
z realizacji programu polityki
zdrowotnej

24.03.2023 .
Data akceptacji raportu koncowego
z realizacji programu polityki
zdrowotnej

Agnieszka Gonczaryk — Dyrektor
Departamentu Zdrowia i Polityki
Spotecznej Urzedu
Marszatkowskiego Wojewddztwa
Mazowieckiego w Warszawie

oznaczenie i podpis osoby
sporzadzajacej raport korcowy
z realizacji programu polityki
zdrowotnej®

Adam Struzik — Marszatek
Wojewddztwa Mazowieckiego

oznaczenie i podpis osoby
akceptujacej raport koricowy
z realizacji
programu polityki zdrowotnej”

Y W przypadku realizacji programu polityki zdrowotnej w raporcie koficowym z realizacji programu polityki zdrowotnej nalezy przedstawi¢ informacje dla
kazdego kalendarzowego roku realizacji programu polityki zdrowotnej.

® Odpowiednio rozszerzy¢ w przypadku wigkszej liczby Zrédet finansowania albo probleméw.
® Nalezy przedstawi¢ poniesione koszty jednostkowe w przeliczeniu na pojedynczego uczestnika programu polityki zdrowotnej, tam gdzie
kazdemu oferowany byl dokladnie ten sam zakres interwencji. W programach zlozonych, zaktadajacych wieloetapowos$¢ interwencji, nalezy
przedstawic koszty w rozbiciu na poszczegdlne $wiadczenia zdrowotne, ktére oferowane byly w ramach programu polityki zdrowotnej.

7 Nalezy opisa¢ trudnosci, ktére zostaly zweryfikowane w trakcie realizacji programu polityki zdrowotnej oraz sposoby, w jaki zostaly
rozwigzane. Nalezy opisa¢ krytyczne aspekty, przez ktére planowane interwencje w ramach programu polityki zdrowotnej lub cze$¢ tych

interwencji nie mogly by¢ zrealizowane.
9 Wypetni¢ odpowiednio albo wpisac¢ ,, nie podejmowano”.

9 Oznaczenie powinno zawiera¢ imie i nazwisko oraz stanowisko stuzbowe.




