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2. OPIS PROGRAMU

Uzasadnienie celowosci wdrozenia programu:

Opis problemu

Wrodzone wady rozwojowe twarzowej czgs$ci czaszki stanowia relatywnie rosnacy problem
spoteczny. W przypadku wad rozwojowych u dzieci zywo urodzonych, u jednej trzeciej tej
grupy dzieci skutki wad begda trwaly cate zycie, na ogdt, w postaci niepelnosprawnosci. Wiele
wad izolowanych i zespotéw wad jest uwarunkowanych genetycznie, a jesli obok abberacji
chromosomowych i mutacji pojedynczych gendéw uwzgledni si¢ takze wady o etiologii

wieloczynnikowej to podtoze genetyczne dotyczy wigkszosci wad rozwojowych.

Wsréd wrodzonych wad rozwojowych twarzowej czgéci czaszki izolowane rozszczepy
podniebienia pierwotnego i wtoérnego zaliczane sa do najpowazniejszych i jednocze$nie
najczesciej wystepujacych. Jest to wada uwarunkowana wieloczynnikowo, dobrze
zdefiniowana i tatwo rozpoznawana juz w chwili urodzenia na podstawie obecno$ci szczeliny
w obrgbie wargi, wyrostka zgbodolowego szczeki i/lub podniebienia.

Bardzo czgsto rozszczep podniebienia, niedorozwoj kosci twarzy a zwlaszcza szczeki
i zuchwy, gotyckie podniebienie, makrognacja i mikrognacja, makrogenia i mikrogenia,
prognacja, asymetria twarzy, progenia, zgryz glgboki catkowity, nadzgryz (zgryz gieboki
czesciowy), zgryz krzyzowy, niedorozwoj stawu skroniowo-zuchwowego czy sko$ne
wyrostki zgbodolowe sa cechami zespotéw wad wrodzonych zlokalizowanymi w obszarze

twarzowej czesci czaszki.

W Migdzynarodowej Klasyfikacji Wad Wrodzonych bedacej czg$cia Migdzynarodowej
Klasyfikacji i Problemow Zdrowotnych wady wrodzone sa oznaczone litera Q i liczbami
(liczbami oznaczone sa wyodrgbnione grupy wad wrodzonych. Rozszczepy podniebienia
oznaczone sa nastgpujaco: Q-35rozszczep podniebienia, Q-36 rozszczep wargi, 1 Q-37
rozszczep wargi wraz z rozszczepem podniebienia. Litera Q i liczbami 89, oznaczone sa inne

wady lub zespoty wad wrodzonych a liczbami 90-99 abberacje chromosomowe.

Przyczyny istnienia problemu zdrowotnego
Wady wrodzone z objawami w obszarze twarzy powstaja w okresie morfogenezy to znaczy
do 2 miesiaca zycia zarodka wlacznie 1 sa spowodowane czynnikami zewngtrznymi

i wewnetrznymi dzialajacymi poprzez organizm matki. Czgsto$¢ wystgpowania rozszczepow



wg roéznych zrédel wynosi od 1 do 2 na 1000 zywo urodzonych noworodkow.
Wg Europejskiego Rejestru Wad Rozwojowych (EUROCAT), w ktorym zebrane sa dane
z 20 panstw europejskich wskaznik wystgpowania rozszczepéw wynosi 1,55 na 1000.
W Polsce przybywa rocznie na okoto 400000 zywo urodzonych noworodkéw, 800 dzieci
z rozszczepem (dane z roku 2000). Wsrod nich 40% to dzieci z najbardziej nasilong postacia
wady — catkowitym jedno- 1 obustronnym rozszczepem podniebienia pierwotnego 1 wtérnego
-Q 37.

Czesto$¢ wystepowania zespolu Downa (Q-90) oceniana jest na 14,4), zespotéw Edwardsa,
Pataua (Q-91) i Turnera od 1,0 do 1,3 na 10000 urodzen. Dysostozy sa wadami
dziedziczonymi; dla przyktadu: zuchwowo-twarzowa ma podloze dziedziczne autosomalne,
uszno-zuchwowa moze mie¢ podtoze dziedziczne lub moze by¢ spowodowana czynnikami

zewngtrznymi dziatajacymi do 3 miesiaca zycia ptodowego).

Waga problemu dla spoleczenstwa

Znieksztalcenia morfologiczno-czynnosciowe w przypadku wad rozwojowych dotycza
odmiennej budowy czaszki, twarzy, szczek 1 zgbow oraz zaburzen w czynno$ci narzadu Zucia.
Szczelina w obrgbie wargi 1 podniebienia prowadzi do zachwiania réwnowagi czynno$ciowej
struktur czgsci twarzowej czaszki i tworzenia deformacji rzutujacych na wyglad twarzy,
ustawienie z¢bow 1 mowe, ktore odbijaja si¢ niekorzystnie na rozwoju psychicznym
1 spotecznym. Stwarzaja ponadto na catym $wiecie problemy organizacyjne opieki nad tymi
dzie¢mi. Znacznie nasilone odchylenia w ustawieniu i w sposobie zwierania si¢ zgbow
wymagaja wysoce specjalistycznego ortodontycznego leczenia glownie z tego powodu,
ze konieczno$¢ leczenia wtdrnych znieksztalcen szczgk oceniana jest w Polsce na 40%
leczonych. Znacznie nasilone znieksztalcenia wymagaja powaznych i1 kosztownych zabiegow
korekcyjnych, ktore dla pacjentdéw napigtnowanych wada sa dodatkowym obciazeniem

psychicznym i skazuja ich na niepelnosprawnos¢.

Dotychczasowe proby rozwigzania problemu
Dotychczasowe Programy obejmujace leczeniem osoby w wadami wrodzonymi czg$ci
twarzowej czaszki to:
e W latach 2000-2002 realizacja przez Ministerstwo Zdrowia - ,,Programu
wielospecjalistycznej opieki nad dzie¢mi z catkowitym rozszczepem podniebienia

pierwotnego i/lub wtdérnego”.



e W 2004 r. realizacja przez Narodowy Fundusz Zdrowia ,,Programu ortodontyczne;j
opieki nad dzieémi z catkowitym rozszczepem podniebienia pierwotnego
i/lub wtornego na rok 2004”.

e W 2005 r. realizacja przez Narodowy Fundusz Zdrowia ,,Programu ortodontycznej

opieki nad dzie¢mi z wrodzonymi wadami czg$ci twarzowej czaszki na rok 2005”.

Cele ogoblne 1 szczegolowe

Cel glowny:
Objecie leczeniem ortodontycznym populacji 0s6b z wrodzonymi wadami rozwojowymi typu
rozszczepu podniebienia pierwotnego i /lub wtornego oraz anomalii twarzy w zakresie

zaleznym od rozwoju I i II tuku skrzelowego.

Cele posrednie:
1. Wprowadzenie zasad postgpowania dla 0séb z wszystkimi typami rozszczepow
podniebienia pierwotnego i/lub wtoérnego.
2. Wprowadzenie  zasad  postgpowania dla o0s6b z wadami  zgryzu

wspotwystepujacymi z innymi wrodzonymi wadami w obszarze glowy 1 szyi.

3. Wprowadzenie monitorowania stanu opieki ortodontycznej u dzieci objgtych
programem od roku 2006.
4. Zwigkszenie jakosci oraz dostepnosci do §wiadczen opieki zdrowotnej z zakresu

Programu dla pacjentow.

3. Sposob realizacii dzialan podejmowanych w ramach poszczegdlnych etapdw programu

zdrowotnego

Opis populacji, ktora nalezy obja¢ programem:
e Pacjenci z catkowitym jedno- i/lub obustronnym rozszczepem podniebienia, zgodnie
z nastgpujacymi kryteriami kwalifikacyjnymi:
- w okresie przedoperacyjnym: szeroka szczelina, znacznie wysunigta ko$é
przysieczna,
- pacjenci w okresie pooperacyjnym: zgryz krzyzowy czesciowy boczny lacznie

ze zgryzem krzyzowym czg$ciowym przednim lub niedorozwojem przedniego



odcinka szczgki u pacjentow Q37,1 oraz obustronny zgryz krzyzowy
czes$ciowy boczny u pacjentow Q37,0.

e pacjenci z rozszczepem podniebienia pierwotnego obustronnym Q36.0, posrodkowym
Q 36.1, jednostronnym Q36.9, zgodnie z nastepujacymi kryteriami kwalifikacyjnymi:
- odwrotny nagryz poziomy pojedynczych siekaczy i/lub zgryz krzyzowy

(boczny),

- miernie nasilony odwrotny nagryz poziomy siekaczy i zgbéw bocznych,

- znacznie nasilony odwrotny nagryz poziomy siekaczy, odwrotny nagryz z¢bow
bocznych i zgryz otwarty.

e Pacjenci, u ktérych stwierdzono wady zgryzu zakwalifikowane do 5 stopnia zaburzen
na podstawie wskaznika okluzyjnego (IOTN) wspolistniejace z innymi wrodzonymi
wadami w obszarze glowy 1 szyi: zespolem Aperta, zespolem Crouzona, zespotem
Downa, zespotem Goldenhara, syndromem Pierre Robin, zespotem obojczykowo-
czaszkowym, zespotem Treacher-Collinsa, potowiczym niedorozwojem twarzy,
dysplazja ektodermalna, wadami zgryzu u dzieci z porazeniem mézgowym, zespotem
dlugiej twarzy, ankyloza stawoéw skroniowo-zuchwowych, zgodnie z nastgpujacymi
kryteriami kwalifikacyjnymi:

- zaburzone wyrzynanie z¢bow (z wyjatkiem zebow trzecich trzonowych)
na skutek stloczen, przemieszczenia, obecnos$ci zgbow nadliczbowych,
zaglebionych zgbow mlecznych i1 innych przyczyn patologicznych,

- hipodoncja zgbéw wymagajaca odbudowy protetycznej (wigcej niz jeden zab
w kwadrancie) 1 wczesniejszego leczenia ortodontycznego,

- nagryz poziomy przekraczajacy 9 mm,

- odwrotny nagryz poziomy wigkszy niz 3,5 mm z zaznaczong niewydolnos$cia
migéni i zaburzeniami mowy,

- rozszczep wargi i podniebienia,

zaglebione zgby mleczne.

¢ Osoby, ktore ukonczyty 18 rok zycia kontynuujace leczenie podjgte przed 1 stycznia
2006 r. w ramach realizowanego w latach 2000-2002 przez Ministerstwo Zdrowia
Programu wielospecjalistycznej opieki nad dzie¢mi z calkowitym rozszczepem
podniebienia pierwotnego i/lub wtérnego lub realizowanych przez Fundusz Programu
ortodontycznej opieki nad dzieémi zcatkowitym rozszczepem podniebienia
pierwotnego i/lub wtérnego lub Programu ortodontycznej opieki nad dzie¢mi

z wrodzonymi wadami czg$ci twarzowej czaszki,



e ispelniajace ponizsze kryteria:
a) znaczne zahamowanie doprzedniego rozwoju szczegki,
b) znacznej ruchomosci kosci przysiecznej,
¢) mikrognacja,
d) progenia,
e) laterogenia
towarzyszace rozszczepom oraz u tych osob, u ktorych zabiegi chirurgiczne nie mogtly zostaé

wykonane w okresie aktywnego leczenia ortodontycznego ze wzgledow ogdlnomedycznych.

Zasady post¢gpowania w Programie

Od urodzenia do dnia operacji rozszczepu wargi: u dzieci z szerokimi rozszczepami
1 trudno$ciami pobierania pokarmu — ptytka podniebienna.

Cel — utatwienie karmienia.

Od 1 do 3 roku zycia: masaz wargi, kontrola stanu uzgbienia i zgryzu, zachowanie wysokiego
standardu higieny jamy ustnej, leczenie zgryzoéw krzyzowych w przypadku rozszczepow.
W przypadku wad zgryzu towarzyszacych innym wadom rozwojowym twarzowej czgsci
czaszki: kontrola stanu uzgbienia i zgryzu, mioterapia, korekta guzkow zgbow mlecznych.

Cel — stworzenie korzystnych warunkow rozwoju narzqdu zucia.

Od 3 do 7 lat: korekta wad zgryzu: metafilaktyka (uproszczone metody: aparaty standardowe,
takie jak plytka przedsionkowa i standardowy korektor zgryzu- treiner), leczenie czynnymi
aparatami zdejmowanymi. Zachowanie wysokiego standardu higieny jamy ustnej

Cel — wyeliminowanie hamujqcego oddziatywania na rozwoj szczeki i Zuchwy.

Od 8 do 10 roku zycia

Leczenie zaburzen zg¢bowo-zgryzowych aparatami zdejmowanymi, w tym aparaty
standardowe i czynno$ciowe. W leczeniu tych zaburzen moga by¢ stosowane aparaty stale
grubotukowe i/lub maska Delaire’a.

Cel — odtwarzanie miejsca dla zebow w trakcie wymiany uzebienia i oddzialywanie

na strzatkowe przemieszczenie szczeki.



Od 11 roku zycia

Leczenie wad zgryzu zdejmowanymi i stalymi aparatami czynnymi i czynno$ciowymi.
Rehabilitacja protetyczna (wrodzone braki zgbow).

Cel — przygotowywanie tukow zebowych do zabiegow przeszczepow kostnych, osteotomii
szczeki i/lub zZuchwy, retencja po leczeniu ortodontyczny- przez wyrownanie zaburzen

zgryzowo-zebowych dopetnienie wynikow leczenia i odtwarzanie funkcji narzqdu zucia.

Sposob kontroli i nadzoru nad Programem

Sposobem kontrolowania przebiegu Programu jest comiesi¢czne przekazywanie przez
SwiadczeniodawcOw: miesigcznego sprawozdania (finansowego) z liczby pacjentdw objetych
Programem (wedtug wzoru stanowiacego zatacznik nr 2 do materialow informacyjnych) oraz
sprawozdanie z procedur udzielonych pacjentom, ktérzy objeci sa Programem, zgodnie
z zalacznikiem  sprawozdawczym  (stanowiacym zatacznik nr 3 do materiatow
informacyjnych) w wersji pisemnej oraz elektronicznej okreslonej przez Narodowy Fundusz

Zdrowia.

Warunki wykonywania §wiadczeh wymagane od realizatoréw Programu

Postgpowanie w sprawie zawarcia umowy o udzielanie §wiadczen odbywa si¢ w drodze
konkursu ofert albo rokowan.
Wysokospecjalistyczne os$rodki, w ktorych realizowany begdzie Program musza spetniaé
warunki techniczno-lokalowe okreslone we wiasciwych aktach prawnych. Placowki
te powinny zapewnia¢ kompleksowe leczenie dzieci z wrodzonymi wadami czg$ci twarzowej
czaszki poprzez wspotpracg ze specjalistami z zakresu:

e chirurgii plastyczne;j,

e chirurgii szczegkowo — twarzowej,

e foniatrii,

e logopedii.

W osrodku realizujacym Program, musi by¢ zatrudnionych minimum 2 lekarzy specjalistow
z dziedziny ortodoncji, w tym jeden z co najmniej 5 letnim do$wiadczeniem w leczeniu wad

rozwojowych, z umiejgtnoscia leczenia aparatami statymi.



5. Kosztorys

Grupa $wiadczeniobiorcow kwalifikujaca si¢ do objgcia Programem jest trudna
do przewidzenia.

Wedhug danych otrzymanych od Konsultanta Krajowego w dziedzinie Ortodoncji liczba 0sob
powyzej 18 roku zycia, u ktorych istnieja wskazania do leczenia wynosi okoto 600 oséb.

Na podstawie danych przestanych z oddziatéw wojewddzkich Narodowego Funduszu
Zdrowia nalezy oszacowac, ze koszt objecia leczeniem jednego pacjenta wynosi okoto 190 zi.
miesigcznie. Zakladajac, ze okoto 50% oso6b wskazanych przez Konsultanta Krajowego
w dziedzinie Ortodoncji zostanie wlaczona do leczenia w ramach Programu, oraz ze wzgledu
na fakt, Ze zgodnie ze Szczegolowymi materiatami informacyjnymi o przedmiocie
postepowania w sprawie zawarcia umow o udzielanie Swiadczen opieki zdrowotnej oraz
o realizacji i finansowaniu umow o udzielanie Swiadczen opieki zdrowotnej w rodzaju:
leczenie stomatologiczne w zakresie Programu ortodontycznej opieki nad dziecmi
z wrodzonymi wadami czesci twarzowej czaszki, dopuszcza si¢ mozliwos¢ leczenia w ramach
Programu oséb po ukonczeniu 18 roku zycia, ktére musza spetni¢ kryteria kwalifikacyjne
okreslone w tych materiatach - koszt poszerzenia grupy osob uczestniczacych w Programie
skutkowa¢ bedzie naktadem finansowym w wysokosci okoto 600-700 tys. zt rocznie.

Zgodnie z planem finansowym na 2006 r. z dnia 20 wrzesnia 2005 r., na leczenie
stomatologiczne, w tym na finansowanie $wiadczen z zakresu Programu, zostaty
przeznaczone $rodki finansowe w wysokosci 1017026 tys. zt., co stanowi przyrost srodkéw
finansowych o 4,66%, w stosunku do planu finansowego na rok 2005 r. (stan na dzien
5 wrze$nia 2005 r.).

Planowany przyrost $rodkow finansowych gwarantuje pokrycie kosztow zwigzanych
z wprowadzeniem przedmiotowych zmian w Programie ortodontycznej opieki nad dzie¢mi

z wrodzonymi wadami czg$ci twarzowej czaszki na rok 2006 w stosunku do 2005 r.



