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o projekcie programu polityki zdrowotnej pn. ,Program wczesnego
wykrywania wad rozwojowych ,,Zacznijmy razem podréz do
bardziej przyjaznego i wigczajgcego swiata”” realizowany przez
wojewddztwo podkarpackie

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci pozytywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych ,,Zacznijmy razem podrdz do bardziej
przyjaznego i wiaczajacego swiata” pod warunkiem uwzglednienia ponizszych uwag.

Uzasadnienie

Projekt programu polityki zdrowotnej zaktada prowadzenie wczesnej diagnostyki i terapii zaburzen ze
spektrum autyzmu u dzieci. Zaplanowane interwencje stanowig spdjng catos¢ i mogg stanowic
warto$¢ dodang do obecnie funkcjonujgcych swiadczen. Nalezy jednak wskazac, ze cze$¢ elementéw
projektu wymaga doprecyzowania.

Cele programowe opracowano poprawnie. Mierniki efektywnosci nalezy doprecyzowac pod katem
narzedzi ktére zostang wykorzystane. Konieczne jest takze zestawienie uzyskanych danych ze stanem
przed wprowadzeniem programu, gdyz odnotowana zmiana $wiadczy¢ bedzie wielkosci uzyskanego
efektu.

Czesc¢ dotyczaca populacji docelowe]j nalezy uzupetnic¢ i doprecyzowac. Nalezy wskazac w jaki sposéb
oszacowana zostata populacja docelowa oraz jaka jest przewidywana liczba uczestnikéw programu
w zakresie poszczegdlnych interwencji.

Interwencje zostaty zaplanowane poprawnie. Biorgc jednak pod uwage rozbieznosci w dostepnych
rekomendacjach co do zasadnosci prowadzenia przesiewu ze wzgledu na mozliwe wyniki fatszywie
dodatnie konieczne jest informowanie rodzicow o mozliwym wyniku testow oraz prowadzenie
(zgodnie z opiniami ekspertéw klinicznych) dwustopniowego procesu diagnostycznego. W zakresie
dziatan terapeutycznych nalezy doprecyzowac, ktére z wymienionych metod zostang wykorzystane
W programie, majac na uwadze, ze nie wszystkie z nich majg swoje odzwierciedlenie w wytycznych
klinicznych. Dziatania programowe powinny by¢ interwencjami o potwierdzonej skutecznosci
i bezpieczenstwie.

Ponadto sugeruje sie, aby w projekcie jasno okresli¢ harmonogram prowadzonych dziatan oraz
ewentualne przechodzenie uczestnikow pomiedzy poszczegdlnymi etapami programu.

Monitorowanie i ewaluacja zostaty opracowane poprawnie. Warto zwrdci¢ uwage, aby ewaluacja
programu byfa procesem dtugofalowym.

Budzet programu nie zawiera niezbednych informacji, ktére pozwolityby na jego weryfikacje. Ze
wzgledu na brak liczby potencjalnych uczestnikbéw nie wiadomo, czy zaplanowana kwota jest
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wystarczajgca na przeprowadzenie wszystkich interwencji. Ponadto niejasny jest oszacowany koszt
dziatan edukacyjnych, co nalezy doprecyzowac.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu polityki zdrowotnej z zakresu wczesnego wykrywania
zaburzen ze spektrum autyzmu. Budzet programu przeznaczony na jego realizacje wynosi
15 000 000 PLN, zas$ okres obserwacji to lata 2017-2020.

Opinia Prezesa Agencji zostata przygotowana w oparciu o ocene technologii medycznej
proponowanej w ramach programu polityki zdrowotnej zgodnie z kryteriami zawartymi w art. 31a
ust. 1 i art. 48 ust. 4 ustawy o Swiadczeniach wraz z oceng zatozen projektu programu polityki
zdrowotnej, ktore wspierajg efektywnosc kliniczng i kosztowa technologii medycznej planowanej
W programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotnej

Znaczenie problemu zdrowotnego

Projekt programu polityki zdrowotnej dotyczy zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD). Problem
zdrowotny zostat opisany szczegdétowo i poprawnie.

Zakres programu wpisuje sie w jeden z priorytetéw zdrowotnych MZ4: ,zapobieganie, leczenie
i rehabilitacja zaburzen psychicznych”, jak réwniez w cel operacyjny nr 3 Narodowego Programu
Zdrowia na lata 2016-2020, tj. profilaktyke probleméw zdrowia psychicznego i poprawe dobrostanu
psychicznego spoteczenstwa.

W projekcie odniesiono sie takie do epidemiologii omawianego problemu zdrowotnego w skali
globalnej i krajowej.

Nalezy podkresli¢, ze w Polsce nie ma dokfadnych informacji statystycznych dot. rozpowszechnienia
autyzmu. Za reprezentatywne przyjmuje sie wyniki badan z innych krajéw Europy.
Rozpowszechnienie zaburzen ze spektrum autyzmu ocenia sie wiec na ok. 1%. Autyzm jak
wspomniano juz wczesniej jest zaburzeniem rozwojowym, w zwigzku z czym jego obraz zmienia sie
wraz z wiekiem. Szacuje sie, ze blisko 20% dzieci z tym rozpoznaniem funkcjonuje prawidtowo
w wieku dorostym. Jednak na dokfadnie rokowania co do choroby majg wptyw tzw. choroby
towarzyszace.

Cele i efekty programu

Gtéwnym celem programu jest ,,zapobieganie zdrowotnym i spotecznym skutkom pdzno wykrytego
autyzmu, poprzez zwiekszenie o minimum 10% w ciggu 4 lat trwania projektu liczby wczesnie
diagnozowanych i poddanych kompleksowej terapii dzieci w wieku 0-4 lat w woj. podkarpackim”. Cel
ten spetnia wszystkie zatozenia zasady SMART, wg ktdrej powinien on by¢ m.in. szczegétowy,
mierzalny, osiaggalny, istotny iterminowy. Niejasna jest jednak metodologia oszacowanej zmiany
procentowej uwzglednionej w ww. celu, co watro uzupetni¢. Przedstawiono réwniez zestawienie
celéw szczegoétowych, ktére powinny by¢ uzupetnieniem dla gtéwnego zatozenia. Zostaty one
poprawnie sformutowane dla kazdego z etapdw organizacji programu.

Mierniki efektywnosci zostaty nieprecyzyjnie okreslone. Odniesiono sie co prawda do licznych
kwestionariuszy i narzedzi pomiaru w zakresie badan skryningowych i diagnostycznych, jednak nie
okreslono czy wszystkie z nich zostang wykorzystane. Za zasadne wskazuje sie uwzglednienie
i wskazanie potencjalnych miernikdw adekwatnych do postawionych zatozen w programie, jak np.
liczba diagnoz wraz z okresleniem wieku dziecka w momencie postawienia diagnozy i poréwnanie ze
wskaznikami z lat poprzednich. Biorgc pod uwage ztozonos¢ zaplanowanych interwencji w projekcie
programu i réznych oczekiwan, co do jego realizacji, zasadnym jest rozbudowanie czesci programu
dotyczacej pomiaru jego efektywnosci. Niezmiernie wazne jest porédwnanie poziomu
funkcjonowania/wynikow pacjenta przed diagnoza funkcjonalng i po okresie dziatan rehabilitacyjnych
W programie.
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W projekcie zaktada sie pomiar poziomu wiedzy osdb korzystajacych z dziatan edukacyjnych
w ramach programu, nie zatgcza jednak stosownego narzedzia umozliwiajgcego wykonanie
merytorycznej analizy ww. zadania. Nalezy zaznaczy¢, ze wazne jest aby wartosci ww. wskaznikow
efektywnosci okreslane byly przed i po realizacji programu. Dopiero uzyskana zmiana w zakresie tych
natomiast do ankiety ewaluacyjnej poziomu uzyskanej wiedzy w ramach prowadzonych szkolen, ale
o silnym, subiektywnym charakterze, nie weryfikujgcym potencjalnej wiedzy uczestnika.

Populacja docelowa

Populacje docelowg projektu programu mozna podzieli¢ na bezposrednia, ktérej dotyczg badania
przesiewowe, diagnostyka oraz adekwatne postepowanie terapeutyczne, jak rowniez posrednig ktéra
zostanie objeta dziataniami informacyjno-edukacyjnymi.

Populacje bezposredniag stanowig wiec wszystkie dzieci w wieku 0 do 4 lat z placowek objetych
programem na terenie woj. podkarpackiego. Jednak do diagnostyki i terapii zostang zakwalifikowane
osoby ze zweryfikowanym podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu lub stwierdzonym juz
rozpoznaniem w tym zakresie. Wstepnie szacuje sie, ze na terenie woj. podkarpackiego z problemem
ASD moze zmagac sie blisko 640 dzieci w danej grupie wiekowej. Nie wskazano jednak potencjalnej
liczby uczestnikdw programu, co nalezy uzupetnic.

Nalezy doda¢, ze z punktu widzenia odnalezionych wytycznych/rekomendacji oraz opinii eksperckich,
dziatania w kierunku ASD powinny by¢ podejmowane w jak najmtodszej populacji (gtdwnie ponizej 3
roku zycia) celem rozpoczecia wczesnej interwencji, ktéra wptywa na zmniejszenie liczby
potencjalnych symptomdw, poprawe jakosci zycia, zwiekszenia szans na samodzielne i niezalezne
funkcjonowanie (z mozliwoscig podjecia pracy zarobkowej) i tym samym zmniejszenia kosztéw
zwigzanych z udzielanymi s$wiadczeniami. W zwigzku z powyiszym, grupa wiekowa populacji
docelowej uwzgledniona w projekcie jest okreslona prawidtowo.

Populacje posrednig programu stanowi¢ bedg rodzice/opiekunowie prawni dzieci, nauczyciele
i opiekunowie pracujacy w przedszkolach, ztobkach, jak rowniez personel medyczny. Nie oszacowano
doktadnej liczebnosci oséb mozliwych do zakwalifikowania do udziatu w programie.

Jak wskazujg wytyczne National Autism Center (NAC 2015) czy American Academy of Child and
Adolescent Psychiatry (AACAP 2014) personel swiadczgcy ustugi terapeutyczne w ASD, musi byé
odpowiednio przeszkolony w danym kierunku i aktualizowac¢ na biezgco swojg wiedze i umiejetnosci.
Natomiast rodzice/opiekunowie prawni dzieci z ASD odgrywajg bardzo istotng role we wczesnym
rozpoznawaniu zaburzen, jak réwniez w podtrzymywaniu efektu terapeutycznego. Jak podkreslajg
aktualne wytyczne SIGN 2016 nalezy rozwazyé interwencje z udziatem rodzicow/opiekundow
pacjentéw z podejrzeniem lub stwierdzonym ASD. Ponadto, powinno sie oferowaé¢ edukacje
i wsparcie rodzicéw/opiekunéw celem nabycia odpowiednich umiejetnosci do pracy z dzieckiem
z ASD. Dlatego tez uwzglednienie szkoled i instruktazy w populacji posredniej, tj. wsrdéd
rodzicdw/opiekundw prawnych dzieci, nauczycieli i wychowawcdéw pracujgcych w przedszkolach,
ztobkach, personelu medycznego, uznaje sie za uzasadnione.

W projekcie wskazano réwniez dokfadne kryteria wtaczenia i wytgczenia z programu. Potencjalni
uczestnicy programu zostang poinformowani o jego realizacji poprzez szeroko rozbudowang
kampanie informacyjng uwzgledniajgcg zaréwno rozpowszechnienie materiatéw akcydensowych jak
i informacje przekazywane bezposrednio rodzicom/opiekunom dzieci.

Interwencja

Wsrdd zaplanowanych interwencji wymienia sie:

1. dziatania informacyjno-edukacyjne, tj. stworzenie Informatora nt. zaburzen ASD z wykazem
placowek swiadczacych ustugi na rzecz oséb z ASD na terenie wojewddztwa, rozszerzenie
dziatalnosci istniejgcych punktéw konsultacyjnych dla rodzicéw/opiekunéw dzieci z ASD,
szkolenia dla specjalistéw uczestniczgcych w procesie diagnostyki i leczenia dziecka z ASD,
instruktaze prowadzone przez kadre medyczng dla pracownikéow ztobkdéw/przedszkoli,
szkolenia/instruktaze dla rodzicéw/opiekundw dzieci z ASD;
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2. badanie przesiewowe w kierunku ASD wykonywane przez lekarzy/pielegniarki POZ
(szczegdlnie lekarzy pediatréow) podczas obowigzkowych bilansow zdrowia (narzedzia
przesiewowe Checklist for Autism in Toddlers - CHAT);

3. pogtebiong diagnostyke i postepowanie terapeutyczne u dzieci z ASD, z zastosowaniem
narzedzi przesiewowych i diagnostycznych — Modified-Checklist for Autism in Toddlers (M-
CHAT) oraz Quantitative Checklist for Autism in Toddlers (Q-CHAT), Autism Diagnostic
Interview-Revised (ADI-R) oraz Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS-2); szybkg i
intensywng interwencje terapeutyczng oraz odpowiednio dostosowany plan terapii oparty na
wczesnym wspomaganiu rozwoju oraz kontynuacji terapii w domu rodzinnym w ramach
specjalistycznych ustug opiekuriczych (SUO).

Dziatania te wydajg sie tworzy¢ swego rodzaju system opieki kompleksowej dla dzieci z ASD, jak
réwniez system wsparcia dla rodzin oséb z danym zaburzeniem. Dodatkowo planuje sie doposazenie
istniejagcych juz na terenie woj. punktéw konsultacyjnych w kierunku ASD oraz zatrudnienie
dodatkowej kadry specjalistyczne;j.

Ad.1

W projekcie wyznaczono szczegdtowy zakres zaplanowanych szkolen i instruktazy we wskazane;j.
populacji, ktéry pokrywa sie z zaleceniami towarzystw naukowych. Dodatkowo w ramach programu
zostanie stworzony i wydany Informator, w ktérym bedg zawarte niezbedne informacje na temat
autyzmu - wystepowania, specyfiki, charakteru i zakresu wsparcia dostepnego w ramach opieki
zdrowotnej, edukacji i pomocy spotecznej, jak réwniez zamieszczony zostanie wykaz placéwek
Swiadczacych ustugi na rzecz oséb z ASD na terenie wojewddztwa podkarpackiego. Dziatanie to jest
rowniez zgodne ze stanowiskiem ekspertow klinicznych.

Wytyczne podkreslajg, ze niezbednym skfadnikiem wielu interwencji opartych na dowodach
naukowych skoncentrowanych na populacji matych dzieci z ASD s3 szkolenia, edukacja i swego
rodzaju poradnictwo skierowane do rodzicow ww. dzieci. Powinny by¢ one ukierunkowane na
problematyke w zakresie komunikacji rodzic-dziecko, ale rowniez mie¢ na celu zwiekszenie
zrozumienia problemu, uwrazliwienie na problem, umiejetnosci reagowania, komunikowania sie
i interakcji z chorym dzieckiem.

Ponadto wytyczne SIGN 2016 podkreslajg, ze edukacja celem nabycia odpowiednich umiejetnosci
w kierunku ASD powinna by¢ oferowana dla rodzicow dzieci w wieku przedszkolnym (ponizej 5 r.z.).
Z kolei, pracownicy ochrony zdrowia powinni oferowac stosowng informacje na temat ASD swoim
pacjentom oraz ich rodzinom w sposdb zrozumiaty i przystepny.

Centers for Disease Control and Prevention (CDC 2010) sugeruje, iz krétkotrwata edukacja
zdrowotna, czy jednokrotne dziatanie moze nie by¢ wystarczajgce do osiggniecia trwatego
i wymiernego efektu w utrzymaniu wypracowanych zachowan i wiedzy populacji poddanej edukaciji.
W projekcie nie jest jasne czy szkolenia dla rodzicow/opiekundéw/wychowawcédw dzieci z ASD zostang
przeprowadzone jednorazowo, czy tez planuje sie ich rokroczng kontynuacje.

Ad. 2

W projekcie zaplanowano badania przesiewowe w populacji ogdlnej ponizej 4 r.z. prowadzone
podczas tzw. bilanséw zdrowotnych dzieci w tej grupie wiekowej w Scisle okreslonych terminach.
Badania te majg by¢ przeprowadzane przez wczesniej przeszkolonych lekarzy pediatréw w zakresie
m.in. stosowania narzedzi przesiewowych CHAT. W projekcie wskazuje sie na wykorzystanie narzedzi
Modified-Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) oraz Quantitative Checklist for Autism in
Toddlers (Q-CHAT).

W kwestii badan przesiewowych w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu w populacji ogdlnej,
szczegblnie wsrdéd dzieci ponizej 4 roku zycia, wytyczne sg zréznicowane. Zgodnie ze stanowiskiem
USPSTF 2016, UK NSC 2012 oraz SIGN 2016, przesiew w grupie ogdlnej, a szczegdlnie od 18 m. z. do
30 m. 7 nie jest interwencjg rekomendowang ze wzgledu na wysokie ryzyko wynikéw fatszywie
ujemnych i fatszywie dodatnich. Natomiast Grupa Robocza powotana w ramach Forum Autyzmu oraz
AAP (2015) potwierdza zasadnos¢ przesiewu specyficznego dla ASD w grupie dzieci od 18 do 24 m.z.
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pomimo wysokiego odsetka wynikéw fatszywie dodatnich. Sugeruje réwniez, ze w grupie mtodszych
dzieci skryning moze miec¢ charakter informacyjny (APS, Young 2016; AAP 2007-2013).

Z kolei, eksperci kliniczni sugeruja, ze wzorcowy program polityki zdrowotnej powinien zawieraé:
dwustopniowe badania przesiewowe, diagnostyke specjalistyczng w kierunku ASD, opieke
terapeutyczng dla dzieci ze zdiagnozowanym ASD oraz wsparcie psychologiczno-edukacyjne dla ich
rodzin. Sygnalizuja, ze pierwszy stopien przesiewu powinien dot. wszystkich dzieci od 16 do 30 m.z.
pomimo ryzyka uzyskania wynikow fatszywie dodatnich, powodujacych stres i niepokdj rodzica oraz
narazenie dziecka na dalszy proces diagnostyczny (czesto tego typu przesiew moze wykry¢ inne
istotne zmiany rozwojowe, ktére wymagajg wczesnej interwencji).

Obecnie dostepna jest nowa, skrécona wersja danego kwestionariusza, tj. M-CHAT-R/F (Robins i in.
2014), gdzie poprzez regularng obserwacje dziecka w wieku 16-30 m. z. rodzice wypetniajac dany
kwestionariusz ztozony z 20 pytan mogg przyczyni¢ sie do oceny ryzyka wystgpienia autyzmu
u swojego dziecka (narzedzie dwustopniowe). Narzedzie to w poréwnaniu z pierwotng wersjg M-
CHAT spowodowato zwiekszenie wykrywalnosci ASD w populacji ogdlnej (z 45 na 67 przypadkéw/10
tys. 0sdb). W zwigzku z powyzszym by¢ moze, warto rozwazy¢ zastosowanie zaktualizowanej wers;ji
ww. narzedzia przesiewowego, ktéra podobnie jak MCHAT jest ogdlnodostepna, zaadaptowana do
warunkéw polskich.

Zgodnie z powyzszym mimo licznych watpliwosci w kwestii skryningu w kierunku ASD, wiekszos¢
ekspertow klinicznych zaleca dwustopniowe podejscie do badan przesiewowych, czego nie
zaplanowano w projekcie. Pierwszy stopien przesiewu powinien dot. wszystkich dzieci od 16 do 30
m. z. pomimo ryzyka uzyskania wynikéw fatszywie pozytywnych, natomiast drugi stopien badan
przesiewowych zalecany jest u dzieci z niepokojagcymi objawami w rozwoju psychicznym. Jak
wskazujg wytyczne AACAP 2014 nalezy stosowaé tylko standaryzowane narzedzia przesiewowe.
Zarédwno eksperci kliniczni, jak i odnalezione wytyczne sg zgodne co do kwalifikowania dzieci
z podejrzeniem ASD do oceny diagnostycznej i rozwojowej, a hastepnie do stosownej terapii.

Ad.3

Etap ten uwzglednia doktadng diagnostyke przeprowadzong przez zespét terapeutyczny, ktory
posiada kwalifikacje potwierdzone odpowiednimi certyfikatami i/lub terapeuci, ktérzy przejda
specjalistyczne szkolenia w zakresie narzedzi diagnostycznych w ramach programu (z wykorzystaniem
narzedzi: Q-CHAT, M-CHAT, ADOS-2, ADI-R). Postepowanie diagnostyczne bedzie wdrazane
w placédwkach posiadajacych kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia (NFZ).

Jak wskazujg eksperci kliniczni diagnostyka specjalistyczna powinna byé przeprowadzana
z wykorzystaniem wystandaryzowanych metod diagnostycznych dla dzieci, ktére w badaniach
przesiewowych drugiego stopnia wykazaty zagrozenie autyzmem. Powinna by¢ podzielona na wiele
etapdéw, na ktéry sktadajg sie m.in. wywiad, testy diagnostyczne, analiza dokumentacji, nagran
filmowych oraz powinna by¢ powtarzana wielokrotnie - np. na réznych etapach rozwoju czy po
okresie terapii lub ze wzgledu na zmiany w zakresie kryteriow klasyfikacji zaburzen
neurorozwojowych (jak np. zmiana w DSM-V).Zaplanowane narzedzia diagnostyczne nie budza
zastrzezen.

W projekcie szczegétowo przedstawiono potencjalny plan postepowania terapeutycznego, ktéry
pozostaje w zgodzie z odnalezionymi wytycznymi i stanowiskiem ekspertow klinicznych. Watpliwosci
budzi jednak przedstawiana kwestia mozliwych do wykorzystania rodzajéw dziatan terapeutycznych,
wsrdd ktérych wymienia sie m.in.:

e terapie behawioralng (ABA),
e metode Relationship Development Intervention (RDI) oraz Growing Minds,

e model rozwojowy uwzgledniajgcy indywidualne rdznice, oparty na budowaniu relacji;
nawigzanie z dzieckiem relacji sprzyjajacych nauce na jego poziomie (model DIR i metode
Floortime),

e Positive Behaviour Support (PBS),
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e Early Start Denver Model (model EDSM),
e terapie ,Holding”,

e model Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped
Children (TEACCH),

e trening umiejetnosci spotecznych,

e System Komunikacji przez Wymiane Symboli (PECS),
e podejscie PYRAMID,

e metode opcji Barry'ego

e metode integracji sensorycznej,

e terapie logopedyczng,

o zmodyfikowang metode dobrego startu,

e metode symulowanych seryjnych powtdrzen,
e metode ruchu rozwijajgcego,

e muzykoterapie,

e psychoedukacje,

e techniki niedyrektywne,

e strukturalizowane nauczanie,

e terapie poznawczo-behawioralng

e grupowy trening umiejetnosci spotecznych.

Wskazano co prawda, ze ostatecznie za wybdr stosownej terapii i metod w niej uwzglednionych
odpowiedzialny bedzie indywidualny koordynator terapeutyczny kazdego z uczestnikéw, jednak
niektére wymieniane w projekcie rodzaje terapii nie sg zalecanymi w populacji dzieci z ASD i nalezy
mieé to réwniez na uwadze.

Nalezy zaznaczy¢, ze zgodnie z najnowszymi zaleceniami National Autism Center metoda DIR czy
Floortime, terapia ruchem czy integracja sensoryczna nie sg rekomendowane ze wzgledu na zbyt
maftg liczbe dowoddéw naukowych potwierdzajgcych ich skutecznosé.

Wytyczne singapurskie oraz nowozelandzkie sugeruja, ze terapia Holdingu podobnie jak metoda opcji
ze wzgledu na brak skutecznosci lub brak dowoddéw oraz potencjalne ryzyko dziatan niepozgdanych
lub naduzycia, nie jest zalecana u dzieci z ASD. Z kolei, metody wspomagajacej i alternatywnej
komunikacji, metoda RDI, model ESDM, muzykoterapia, System Komunikacji przez Wymiane Symboli,
uczenie ustrukturyzowane i metoda TEACCH, trening teorii umystu, PBS, metoda dobrego startu sg
interwencjami obiecujacymi, jednak niezbedne sg dalsze badania w kierunku ich skutecznosci lub
whnikliwe dziatanie i obserwacja potencjalnego terapeuty w trakcie ewentualnego ich wdrazania.

Warto podkresli¢, ze wsrdd zalecanych dziatan znajdujg sie wtasnie interwencje behawioralne oraz
poznawczo-behawioralne, wczesne intensywna terapia behawioralna (EIBI), treningi jezykowe —
logopedyczne, treningi umiejetnosci spotecznych czy terapie uwzgledniajgce udziat rodzicéw oraz
réowiesnikow dzieci z ASD.

Podobnie wytyczne American Occupational Therapy Association oraz Association for Science in
Autism Treatment rekomendujg wdrazanie treningdw/programéw szkoleniowych umiejetnosci
spotecznych opartych na odpowiedniej ocenie klinicznej i kontekstowe] (diagnostyka funkcjonalna),
treningdw PECS oraz analizy behawioralnej. Nalezy podkresli¢, ze wiekszos¢ odnalezionych dowodéw
naukowych wskazuje terapie behawioralng, wczesng, intensywng interwencje behawioralng oraz
terapie poznawczo-behawioralng, jako gtéwne i skuteczne metody leczenia oséb z ASD.
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Nalezy mie¢ jednak na uwadze, ze na skuteczno$¢ wdrazanej terapii u dzieci/mtodziezy z ASD
znaczacy wptyw mogg mieé: wiek pacjenta (im wczesniej rozpoczeta terapia, tym szybsza i wieksza
poprawa), osoba terapeuty (jego doswiadczenie) oraz stan wyjSciowy dziecka - umiejetnosci
jezykowe, komunikacyjne i spoteczne.

Odnalezione wytyczne nie odnoszg sie w sposdb precyzyjny do doktadnego czasu trwania
poszczegdlnych interwencji w ocenianym projekcie. Podkreslajg jedynie, ze najbardziej efektywne sg
interwencje terapeutyczne w skali 1:1, a wiec o silnie zindywidualizowanym charakterze . Natomiast
w przypadku zajec¢ grupowych, nie powinna ona przekraczac¢ czterech oséb wiacznie z prowadzgcym
terapie. Podkresla sie takze, ze dzieciom z potwierdzong diagnozg autyzmu powinno sie dostarczac
od 20-25 do 40 godzin zajec¢ interwencji behawioralnej tygodniowo , a im wczes$niejsze rozpoczecie
terapii tym lepsze sg jej efekty. Kontynuacja zaje¢ terapeutycznych powinna by¢ dostosowana do
potrzeb pacjenta i jego rodziny, o czym wspominajg réwniez autorzy projektu programu.

Nalezy doda¢, ze zgodnie z Rozporzadzeniem MZ z dn. 6 listopada 2013 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznienr, w Polsce realizowane s3
porady kompleksowo-konsultacyjne dla oséb z autyzmem dzieciecym, udzielane przez przynajmniej
dwie osoby z zespotu specjalistow i obejmujgce m.in. zebranie wywiadu, badanie stanu psychicznego
i somatycznego, badanie psychologiczne (w razie potrzeby z zastosowaniem specjalistycznych
testéw), instruktaz i psychoedukacje dla rodzin, konsultacje dla osdb sprawujgcych opieke nad
dziecmi w placéwkach, prowadzace do ustalenia rozpoznania, diagnozy funkcjonalnej, zalecen
w formie indywidualnego programu terapeutyczno-rehabilitacyjnego i wydania zaswiadczenia i opinii
w formie pisemnej. Jednak biorgc pod uwage, ze na terenie woj. podkarpackiego funkcjonuje 1
placowka medyczna Swiadczagca ww. ustugi, a zgodnie z Ogdlnopolskim Informatorem o Czasie
Oczekiwania na Swiadczenie Medyczne NFZ, kolejka oczekujgcych do poradni z autyzmem dzieciecym
wynosi 740 oséb, a sredni czas oczekiwania w dniach na ustuge to ok. 384 dni, czyli powyzej 1 roku,
Swiadczenie uwzglednione w ramach programu mogg by¢ uznane za uzupetnienie i zwiekszenie
dostepnosci do swiadczen gwarantowanych.

Oprécz postepowania diagnostycznego i terapeutycznego, w projekcie uwzgledniono réwniez
kwestie doposazenia istniejgcych juz punktéw konsultacyjnych w ramach opieki nad pacjentami
zASD, na terenie miast powiatowych w wojewddztwie. Dodatkowo rozwaza sie mozliwosé
zatrudnienia odpowiedniej kadry specjalistycznej. Ze wzgledu na niskg dostepnos¢ placéwek
Swiadczacych ustugi w zakresie opieki nad osobami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu na terenie
catego wojewddztwa, kwestia ta nie budzi zastrzezen i zostata precyzyjnie w projekcie opisana.

Monitorowanie i ewaluacja

Projekt programu uwzglednia opis jego monitorowania i ewaluacji. W precyzyjny sposob
zaplanowano ocene zgtaszalnosci do programu, ocene jego jakosci oraz $wiadczonych w jego ramach
ustug, jak rdwniez ocene efektywnosci programu opartej o stosowne mierniki efektywnosci.

Kazdy z potencjalnych realizatorow programu zobowigzany bedzie do sktadania sprawozdan
stanowigcych podsumowanie analizy miernikow efektywnosci z catego okresu trwania projektu. Jak
wspomniano wczesniej pomiar efektywnosci programu poprzez zastosowanie odpowiednich skal
i narzedzi kwestionariuszowych uznaje sie za zasadny, jednak wazne jest wyszczegdlnienie
konkretnych miernikow, ktére mogg zostac¢ uwzglednione w danym programie.

Nalezy réwniez podkresli¢, ze zgodnie z zatozeniami prawidtowo przygotowanej ewaluacji badane
rezultaty jak np. dziatan terapeutycznych, powinny by¢ obserwowane w dtugim okresie czasu. Warto
rowniez rozwazy¢ funkcje koordynatora monitorowania i ewaluacji programu, gdyz w kontekscie
licznej grupy potencjalnych realizatoréw projektu oraz szerokiego spektrum przewidzianych dziatan
interwencyjnych, kontrola nad przebiegiem danego procesu wydaje sie by¢ niezbedna.

Warunki realizacji

Wybodr gtéwnych realizatorow programu odbedzie sie na drodze konkursu ofert, co pozostaje
w zgodzie z zapisami ustawowymi. Doktadnie opisano wymagania wobec potencjalnych realizatoréow.
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Mimo doktadnie przedstawionych etapdw realizacji programu, w projekcie brakuje szczegétowego
harmonogramu dziatan w rozbiciu na poszczegdlne lata. Majgc na uwadze to, ze program jest 4 letni,
zasadne wydaje sie przedstawienie takiego harmonogramu dziatan. Sposob realizacji ustug w
programie zostat w projekcie jednoznacznie okreSlony. Nie jest jednak jasne czy potencjalny
uczestnik programu moze zrezygnowac z udziatu w nim na kazdym etapie. Nie wiadomo tez czy dany
rodzaj terapii stosowany w ramach programu bedzie mozliwy do kontynuacji w ramach $wiadczen
gwarantowanych poza programem.

W projekcie programu przedstawiono szacunkowe zestawienie kosztow jednostkowych przeliczonych
na jednego uczestnika programu, koszty realizacji poszczegdlnych dziatan w programie oraz koszt
catkowity jego wdrozenia. Oszacowania te nie budzg zastrzezen.

Niejednoznaczna jest jednak kwestia ostatecznej liczby wdrazanych interwencji, liczebnosci populacji
docelowej uwzglednionej w programie oraz rodzaju zastosowanych interwencji. Elementy te moga
znaczgco wptynac na przedstawiony kosztorys. Watpliwosci budzi réwniez oszacowany koszt dziatan
informacyjno-edukacyjnych, z jednej strony przedstawiono kwote tgczng 3 milionéw ztotych na caty
okres realizacji programu, z drugiej natomiast w ,podziale kosztéw catkowitych” to samo dziatanie
zostato wycenione na blisko 3,5 min zt. Nalezy wyjasni¢ dane rozbieznosci.

Koszt catkowity zaplanowanych interwencji zostat oszacowany na 15 min ztotych, z czego 85%
zostanie pokryte ze Srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego w ramach Regionalnego Programu
Operacyjnego Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014-2020, 15% wartos$ci RPZ pokryje budzet
Panstwa, a w tym 5% stanowi¢ bedzie wkfad wtasny beneficjenta danych ustug.

Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny

Zaburzenia ze spektrum autyzmu(ASD) jako jednorodna kategoria diagnostyczna, ktdra ,0ze zgodnie z
dang dotyczy¢ blisko 1 na 60-100 oséb wsrdd dzieci i mtodziezy, tj. ok. 1% wspomnianej populacji.

Wyrdznia sie dwa podstawowe wymiary psychopatologiczne, tj. uposledzenie komunikacji i interakcji
spotecznych oraz stereotypowe/ograniczone zachowania/zainteresowania. Deficyty te diagnozuje sie
juz we wczesnym dziecifstwie.

Objawy, ale i etiologia danego zaburzenia jest bardzo zréznicowana. Wskazuje sie, ze ASD ma mocne
podtoze genetyczne, ale nie wyklucza sie rowniez wptywu czynnikdéw biologicznych
i Srodowiskowych. Jednak istnieje wiele teorii opisujgcych mechanizmy ksztattowania sie zaburzen
autystycznych. Diagnoze stawia sie zazwyczaj w oparciu o doktadny wywiad, obserwacje pacjenta
i badanie kliniczne. W leczeniu spektrum autyzmu stosuje sie przede wszystkim intensywng terapie
behawioralng, ale i farmakoterapie, szczegdlnie w przypadku chordb/zaburzen wspdétistniejgcych.

Alternatywne Swiadczenia

Postepowanie diagnostyczno-terapeutyczne u dzieci/mtodziezy do 18 r.z,, jak rdéwniez
psychoedukacja rodzicow/opiekunéw prawnych uwzglednione s3 w Rozporzadzeniu MZ z dn. 6
listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia
uzaleznied. W ramach wspomnianego aktu prawnego realizowane s3: program terapeutyczno-
rehabilitacyjny, porada kompleksowo-konsultacyjna dla oséb z autyzmem dzieciecym oraz turnusy
rehabilitacyjne (nie czesciej niz raz na rok), realizowane w warunkach ambulatoryjnych
psychiatrycznych i leczenia Srodowiskowego (domowego).

Ocena technologii medycznej
W toku wyszukiwania odnaleziono wytyczne:

e U.S. Preventive Services Task Force (USPSTF 2016),
e UK The National Autism Center (UK NSC 2012)
e Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN 2007,2016),

e Australian Department of Human Services/ National Autism Center (AMS-MOH 2010),
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e Australian Psychological Society (APS, Young 2016),

® Grupa Robocza powotana w ramach Forum Autyzmu, American Academics of Paediatrics
(AAP 2007-2013, Zwaigenbaum 2015),

e American Academy Of Child & Adolescent Psychiatry (AACAP 2014),
e he National Institute for Health and Care Excellence (NICE 2013, 2011),
e New Zealand Ministry of Health and Education (NZMOH 2008)

e Australian Department of Human Services/ National Autism Center (ADoHS 2016/ NAC
2015),

e Association for Science in Autism Treatment (ASAT 2016),
e American Occupational Therapy Association (AOTA 2016).
Badania przesiewowe/diagnostyczne w kierunku zaburzer ze spektrum autyzmu:

Wiekszos¢ wytycznych wskazuje, ze badanie przesiewowe dzieci od 18 m.z. do 30 m.z., ponizej 5 r.z.
oraz w populacji ogélnej bez zgtaszanych obaw, co do ryzyka wystgpienia danego zaburzenia nie jest
zalecane. Dowody w tym kierunku sg niewystarczajgce lub istnieje wysokie ryzyko wystgpienia
wynikéw fatszywie dodatnich i ujemnych mogacych opdzni¢ wtasciwg diagnoze. AMS-MOH 2010
zaleca skryning w kierunku ASD tylko w grupach wysokiego ryzyka. Zauwazy¢ nalezy, ze Grupa
Robocza powotana w ramach Forum Autyzmu oraz AAP (2015) potwierdza zasadnos$¢ przesiewu
specyficznego dla ASD w grupie dzieci od 18 do 24 m. z. pomimo wysokiego odsetka wynikéw
fatszywie dodatnich. Sugeruje, iz w grupie mtodszych dzieci skryning moze mieé¢ charakter
informacyjny. Dzieci z podejrzeniem ASD poprzez badania przesiewowe powinny by¢ skierowane do
oceny diagnostycznej i rozwojowej, a nastepnie do stosownej terapii.

Rodzenstwo pacjentéw z ASD powinno byé poddane obserwacji ze wzgledu na podwyzszone ryzyko
wystgpienia ASD i innych zaburzen rozwojowych (Zwaigenbaum 2015).

Australian Psychological Society (Young 2016) rekomenduje, do wykorzystania we wczesnej
diagnostyce ASD, narzedzie Autism Detection in Early Childhood (ADEC). Wsrdd stosowanych w
standardowej praktyce narzedzi przesiewowych wymienia tez m.in: BISCUIT, Childhood Autism
Rating Scale, SRS-2, Screening Tool for Autism in Two-Year-Olds. Natomiast kazde z narzedzi
przesiewowych powinno by¢ zaadaptowane do norm lokalnych, w danym spoteczenstwie.

AACAP 2014 rekomenduje by ocena rozwojowa matych dzieci i ocena psychiatryczna wszystkich
dzieci obejmowata rutynowy wywiad w kierunku potencjalnych objawéw ASD. Wskazuje, ze badania
przesiewowe/diagnostyczne powinny by¢ ukierunkowane na weryfikacje podstawowych objawoéw
ASD, w tym dot. wiezi spotecznych czy powtarzalnosci nietypowych zachowan. Zaleca sie stosowanie
wystandaryzowanych narzedzi. Jesli badanie przesiewowe wskazuje na obecno$é podstawowych
symptomow ASD, nalezy wdrozy¢ ocene diagnostyczng potencjalnego pacjenta w kierunku ASD.

Rozpoznanie i diagnoza ASD u dzieci i mtodziezy powinna by¢ wykonywana przez wielodyscyplinarne
zespoty ASD, ktére mogg obejmowac: pediatre, psychiatre dzieciecego, logopede, psychologa czy
terapeute zajeciowego.

Ocena poprzedzajgca decyzje o potrzebach terapeutycznych powinna dostarczyé szczegétowych
informacji na temat probleméw behawioralnych, emocjonalnych oraz psychicznych, uwzglednia¢
diagnostyke réznicowa, weryfikacje stanu zdrowia i ocene aspektéw srodowiskowych.

Z kolei, eksperci kliniczni sugerujg, ze wzorcowy program polityki zdrowotnej powinien zawierac:
dwustopniowe badania przesiewowe, diagnostyke specjalistyczng w kierunku ASD, opieke
terapeutyczng dla dzieci ze zdiagnozowanym ASD oraz wsparcie psychologiczno-edukacyjne dla ich
rodzin. Sygnalizujg, ze pierwszy stopien przesiewu powinien dot. wszystkich dzieci od 16 do 30 m.z.
pomimo ryzyka uzyskania wynikéw fatszywie dodatnich, powodujacych stres i niepokdj rodzica oraz
narazenie dziecka na dalszy proces diagnostyczny (czesto tego typu przesiew moze wykry¢ inne
istotne zmiany rozwojowe, ktére wymagajg wczesnej interwencji).
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Weczesna diagnostyka i postepowanie terapeutyczne:

Zaleca sie ocene diagnostyczng wraz z uwzglednieniem mocnych i stabych stron poszczegdlnych
pacjentéw z podejrzeniem ASD, przez interdyscyplinarny i doswiadczony zespdt specjalistow z
umiejetnosciami niezbednymi do wykonania danej oceny. Na ocene specjalistyczng sktada sie:
wywiad, kliniczna obserwacja i uzyskanie szerszych informacji kontekstowych w kierunku diagnozy
funkcjonalne;j.

Zastosowanie wczesnej interwencji w populacji dzieci z autyzmem jest bardzo istotne, ale trzeba brac
pod uwage mozliwosci i preferencje najblizszych pacjenta, uwzglednia¢ mocne i stabe strony dziecka,
jego wiek oraz etap rozwoju. Najbardziej efektywne s3 interwencje w skali 1:1, o silnie
zindywidualizowanym charakterze, najlepiej od 20-25 do 40 godz. zaje¢ tygodniowo. Z kolei eksperci
kliniczni podkreslajg, iz terapia powinna by¢ wdrozona w odpowiedniej intensywnosci od ok. 25 do
30-40 godzin terapii w tygodniu. Nalezy rozwazy¢ interwencje z udziatem rodzicow/opiekundow
pacjentéw z podejrzeniem lub stwierdzonym ASD. Powinno sie oferowac edukacje i wsparcie
rodzicow/opiekunéw celem nabycia odpowiednich umiejetnosci do pracy z dzieckiem z ASD.
Szkolenia te powinny mie¢ na celu zwiekszenie zrozumienia problemu, uwrazliwienie na problem,
umiejetnosci reagowania, komunikowania sie i interakcji z chorym dzieckiem.

Jak wskazujg eksperci kliniczni diagnostyka specjalistyczna powinna by¢ przeprowadzana z
wykorzystaniem wystandaryzowanych metod diagnostycznych dla dzieci, ktére w badaniach
przesiewowych drugiego stopnia wykazaty zagrozenie autyzmem. Powinna by¢ podzielona na wiele
etapdw, na ktdry skfadajg sie m.in. wywiad, testy diagnostyczne, analiza dokumentacji, nagran
filmowych oraz powinna byé powtarzana wielokrotnie - np. na réznych etapach rozwoju czy po
okresie terapii lub ze wzgledu na zmiany w zakresie kryteriow klasyfikacji zaburzen
neurorozwojowych (jak np. zmiana w DSM-V).

Do interwencji zalecanych w odnelzionych wytyczntch nalezg m.in.: interwencje behawioralne i
poznawczo-behawioralne (jak np. EIBI), treningi jezykowe — funkcjonalne, modelowanie i wideo
modelowanie, naturalistyczne strategie uczenia, treningi/szkolenia rodzicéw, treningi dla
réwiesnikow, treningi umiejetnosci  kluczowych (PRT), planowanie/scenariusze, treningi
samodzielnosci i samokontroli, treningi umiejetnosci spotecznych, interwencje oparte na okreslonej
historii.

Wsrdd interwencji obiecujgcych wymienia sie: metode AAC, podejscie rozwojowe oparte na relacji
(np. metoda RDI czy model ESDM), ¢wiczenia fizyczne, desensytyzacja, trening komunikacji
funkcjonalnej, nasladownictwo, trenowanie inicjowania kontaktu, trening jezykowy (ale
uwzgledniajgcy zarowno element produkcji, jak i rozumienia jezyka), terapie masazem, stymulacja
czucia gtebokiego, pakiety wieloczynnikowe, muzykoterapie, system PECS, pakiet redukcyjny,
wykorzystanie jezyka migowego, interwencje nakierowane na komunikacje spoteczng, uczenie
ustrukturyzowane (metoda TEACCH;), interwencje oparte na technologii (m.in. gry komputerowe)
oraz trening oparty na teorii umystu.,

Dzieci i mtodziez z ASD moga korzystac z terapii zajeciowej czy terapii integracji sensorycznej, ale
nalezy zachowac szczegdlng ostroznosé, gdyz brak jest jednoznacznych dowodéw na skutecznosé ww.
metod. Pediatrzy powinni by¢ $wiadomi istnienia ograniczonej liczcby dowoddéw naukowych
odnoszacych sie do skutecznosci stosowania interwencji opartych na integracji sensorycznej wsréd
dzieci z zaburzeniami rozwojowymi i behawioralnymi i informowac o tym rodzicéw.

Nie zaleca sie w populacji oséb z ASD interwencji takich jak: terapia ze zwierzetami, treningi integracji
stuchowej, mapowanie mysli, metoda DIR/Floortime, metody utatwionej komunikacji, dieta
restrykcyjna: bezmleczna/bezglutenowa, terapia ruchem (np. choreoterapia), treningi oparte o
drame, pakiety interwencji sensorycznych, terapia wstrzagsowa, spofeczno-behawioralne strategie
uczenia sie, interwencje spoteczno-poznawcze, interwencja ,,social thinking”. NICE 2013 dodatkowo
podkredla, Ze niezasadne jest stosowanie: leczenia sekretyng lub chelatacji, lekéw
przeciwpsychotycznych, przeciwdepresyjnych, przeciwdrgawkowych, tlenoterapii hiperbarycznej
(przy podstawowych cechach, zatozeniach zaburzen ze spektrum autyzmu), neurofeedbacku w
zaburzeniach jezyka i mowy, suplementacji kwaséw Omega-3 (w problemach ze snem).
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Farmakoterapia moze byc¢ stosowana, ale tylko w zachowaniach trudnych, destrukcyjnych Ilub
podczas powaznych chordb wspdtistniejgcych.

Personel s$wiadczacy ustugi terapeutyczne w ASD, np. terapie EIBI, musi byé odpowiednio
przeszkolony w danym kierunku i aktualizowa¢ na biezgco swojg wiedze i umiejetnosci.

Biorac pod uwage powyisze argumenty, opiniuje, jak na wstepie.

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ust. 1 i 3 ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw
publicznych (Dz. U. z 2015 r., poz. 581), z uwzglednieniem raportu: 0T.441.1.2017 ,Program wczesnego wykrywania wad
rozwojowych ,,Zacznijmy razem podrdz do bardziej przyjaznego i wtgczajacego swiata”” realizowany przez: Wojewddztwo
podkarpackie, Warszawa, kwiecien 2017 oraz Aneksem: ,Wczesna diagnostyka i terapia zaburzen ze spektrum autyzmu
(ASD) wspdlne podstawy oceny” z kwietnia 2017 r. oraz Opinii Rady Przejrzystosci nr 92/2017 z dnia 18 kwietnia 2017 roku
o projekcie programu ,Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych ,Zacznijmy razem podréz do bardziej
przyjaznego i wigczajacego Swiata” (woj. podkarpackie)
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