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Projekt: Program wielospecjalistycznej terapii oséb z wrodzonymi wadami twarzy

PODSTAWOWE INFORMACJE O PROJEKCIE

) Program wielospecijalistycznej terapii oséb z
Tytut projektu programu: ) )
wrodzonymi wadami twarzy

Planowany termin poczgtku programu 2017- Planowany termin konca programu 2020-
03-01 02-29
Faktyczny termin poczgtku programu 2017- Faktyczny termin konca programu 2021-
03-01 11-30

REALIZACJA PROGRAMU

Sposoéb osiggniecia celéw programu

Celem gtownym projektu byto stworzenie kompleksowego systemu wsparcia umozliwiajgcego poprawe jakosci
zycia pacjentéw z dysmorfiami twarzy, ktorzy do tej pory korzystali z opieki specjalistycznej w sposdb ograniczony
lub byli jej catkowicie pozbawieni oraz ich rodzin. Cele szczegotowe zaktadaty: ograniczenie zmian
morfologicznych, ograniczenie zmian czynnosciowych, ograniczenie deficytdw poznawczych, wzmocnienie
kompetenciji spotecznych, zwiekszenie wiedzy dot. etiologii, profilaktyki i mozliwosci radzenia sobie z medyczno-
spotecznymi konsekwencjami dysmorfii twarzy. W ramach projektu 571 osdb w tym: 332 osoby do 18 roku zycia
(uczestnicy i cztonkowie ich rodzin) objetych zostato badaniami genetycznymi i poradnictwem - co stanowi 95,17
% z zatozonych 600 osob. Liczba rodzicéw/opiekundéw prawnych uczestniczgcych w dziataniach edukacyjnych
wyniosta 285 oséb - co stanowi 95,00 % z zatozonych 300 oséb. Liczba rodzicéw/opiekunéw prawnych
uczestnikow, objetych wsparciem psychologicznym wyniosta 282 osoby - co stanowi 94,00 % z zatozonych 300
osob. Beneficjent wskazat, iz nizsza warto$¢ wskaznikow wynika z odmowy opiekundéw prawnych do korzystania
ze wsparcia psychologicznego, badan genetycznych wraz z poradnictwem oraz uczestnictwa w dziataniach
edukacyjnych. Beneficjent dotozyt wszelkich staran aby jak najwieksza liczba opiekundéw prawnych wzieta udziat w

oferowanej formie wsparcia.

Interwencje zrealizowane w ramach programu polityki zdrowotnej
# | Nazwa populacji Interwencja

1 | Mieszkancy wojewodztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze Kwalifikacja

stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy i ich opiekunowie

2 | Mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze Diagnostyka zaburzen morfologiczno-
stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy czynno$ciowych
3 | Mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze Poradnictwo genetyczne i badania molekularne

stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy i ich opiekunowie

4 | Mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze Specjalistyczne zabiegi lecznicze

stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy
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Projekt: Program wielospecjalistycznej terapii oséb z wrodzonymi wadami twarzy

Mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze

stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy

Mieszkancy wojewoddztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze
stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy i ich opiekunowie

Mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego w wieku do 18 roku zycia ze

stwierdzonymi wadami morfologicznymi twarzy i ich opiekunowie

Monitorowanie

Ocena zgtaszalnosci

#

Wskaznik

Rehabilitacja mowy oraz uktadu kostno-

miesniowo-stawowego

Opieka psychologiczna

Dziatania edukacyjne dla uczestnikéw i ich

opiekunoéw

Liczba rodzicow/opiekundéw prawnych uczestnikéw, objetych wsparciem psychologicznym

Liczba rodzicow/opiekunéw prawnych uczestniczgcych w dziataniach edukacyjnych

Liczba oso6b (uczestnicy i cztonkowie ich rodzin) objetych badaniami genetycznymi i poradnictwem w tym zakresie

Liczba wykonanych badan genetycznych u pacjentéw i cztonkéw ich rodzin

Liczba pacjentow objetych wielospecjalistyczng opieka (min. 2 specjalnosci)

Ocena jakosci swiadczen

# | Wskaznik

1 Liczba o0sdb, u ktdrych nastgpita poprawa harmonii twarzy

2 Liczba 0sdb, u ktérych nastgpito zmniejszenie zaburzen mowy

3 Liczba 0sdb, u ktérych wzrdst poziom kompetencji spotecznych

4 Liczba rodzicéw/ opiekunéw prawnych uczestnikdw, pozytywnie oceniajgcych wsparcie uzyskane w projekcie
Ewaluacja
Ewaluacja

# | Wskaznik

1 | Liczba opracowanych i upowszechnionych modeli kompleksowej opieki nad chorym z wadami rozwojowymi twarzy

Wynik
282
285
571

687

322

Wynik
201
187
221

225

Wynik
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KOSZTY

Projekt: Program wielospecjalistycznej terapii oséb z wrodzonymi wadami twarzy

Koszty realizacji programu polityki zdrowotnej w latach

Zrédta finansowania i wydatki

# Rok
1 2017
2 2017
3 2017
4 2018
5 2018
6 2018
7 2019
8 2019
9 2019
10 2020
11 2020
12 2020

Zrédto finansowania

UE

BP

wkiad prywatny

UE

BP

wkiad prywatny

UE

BP

wkiad prywatny

UE

BP

wkiad prywatny

Wydatek biezgcy

1660133

181641

8446

618453

94976

62370

1506377

168673

238236

1728703

203272

15387

Koszty catkowite realizacji programu polityki zdrowotne;j

Suma kosztéw rocznych

#

1

Rok

2017

2018

Kwota kosztu

1850220

775800

Wydatek majgtkowy

0
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Projekt:

3 2019

4 2020

Koszt catkowity wg zrédta finansowania

# Rok Zrédto finansowania

1 UE

2 BP

3 wktad prywatny
Koszty jednostkowe

Koszty jednostkowe za ustuge

# Rok Nazwa kosztu

Sredni koszt na

uczestnika
# Rok
1 2020

Program wielospecijalistycznej terapii oséb z wrodzonymi wadami twarzy

1913286
1947362
Wydatek biezgcy Wydatek majgtkowy
5513666 0
648562 0
324439 0

Kwota kosztu

Kwota kosztu

11361

Strona6z7



Projekt: Program wielospecjalistycznej terapii oséb z wrodzonymi wadami twarzy

PROBLEMY | DZIALANIA MODYFIKUJACE

Problemy w trakcie realizacji programu
# | Problem

1 | Opéznienie z zakupem sprzetu niezbednego do

realizacji dziatan

Opoznienie z wyborem dostawcow testow

genetycznych

3 | Odmowa opiekunéw prawnych do korzystania ze
wsparcia psychologicznego, badan genetycznych

wraz z poradnictwem oraz dziatah edukacyjnych.

Dziatanie naprawcze

Dziatanie modyfikujgce: nie podejmowano

Dziatanie modyfikujgce: nie podejmowano

Beneficjent wskazat, iz nizsza wartos¢ wskaznika wynika z odmowy
opiekunéw prawnych do korzystania ze wsparcia psychologicznego,
badan genetycznych wraz z poradnictwem oraz uczestnictwa w
dziataniach edukacyjnych. Beneficjent dotozyt wszelkich staran aby jak
najwigeksza liczba opiekunéw prawnych wzieta udziat w oferowanej formie

wsparcia.
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