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o projekcie programu polityki zdrowotnej pn. ,,Wczesne
wykrywanie, terapia oraz rehabilitacja dzieci z catosciowymi
zaburzeniami psychicznymi na lata 2019 - 2021”
realizowanego przez: wojewddztwo zachodniopomorskie

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci negatywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,Wczesne wykrywanie, terapia oraz rehabilitacja dzieci z catoSciowymi zaburzeniami
psychicznymi na lata 2019 - 2021".

Uzasadnienie

Negatywna opinia Prezesa Agencji wynika przede wszystkim z faktu, ze opiniowany projekt programu
polityki zdrowotnej zostat przygotowany na duzym poziomie ogdlnosci, w szczegdlnosci w zakresie
planowanych interwencji, co utrudnia lub uniemozliwia jego petng ocene. Ponadto w projekcie
pojawia sie wiele niespdjnych zapiséw, ktdre wymagajg wyjasnienia i doprecyzowania.

Ponizej przedstawiono uwagi do poszczegdlnych czesci projektu.

Cele programowe wymagajg przeformutowania zgodnie z koncepcja SMART. Nalezy takze uzupetnic¢
mierniki efektywnosci, tak aby umozliwity one pomiar stopnia realizacji kazdego z zaplanowanych
celéw programu.

Odnoszac sie do populacji docelowej programu i niektdrych planowanych interwencji nalezy wskazac,
ze wytyczne kliniczne w przedmiotowym zakresie nie potwierdzaja w sposéb jednoznaczny
zasadnosci planowanych dziatan. Doprecyzowania wymagajg rowniez kryteria medyczne witgczenia
i wytgczenia z programu, tak aby jasno okreslaty warunki uczestnictwa w poszczegdlnych etapach
programu.

Dodatkowo nalezy mieé¢ na uwadze, aby Swiadczenia udzielane w ramach programu nie powielaty
u danego pacjenta swiadczen finansowanych w ramach NFZ.

Monitorowanie programu zostato zaplanowane poprawnie. Natomiast ewaluacja programu wymaga
korekty zgodnie z uwagami w niniejszej opinii. Nalezy podkreslié, ze wyniki monitorowania i ewaluacji
bedg stanowié istotng czes¢ raportu koncowego z realizacji programu polityki zdrowotnej, zatem
zasadnym jest prawidtowe opracowanie tych elementéw programu.

Budzet programu wymaga weryfikacji w odniesieniu do kosztdw badan przesiewowych, ktére nie
zostaty uwzglednione w analizowanym kosztorysie. Nalezy takze odnies¢ sie do kosztow posrednich
programu.

Przedmiot opinii
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Przedmiotem opinii jest projekt programu polityki zdrowotnej dotyczacy wczesnego wykrywania,
terapii oraz rehabilitacji dzieci z cato$ciowymi zaburzeniami psychicznymi. Budzet przeznaczony na
realizacje programu wynosi 8 941 176 zt, za$ okres realizacji to lata 2018-2021.

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 sSwiadczeniach wraz z oceng zatozen projektu programu polityki
zdrowotnej, ktdre wspierajg efektywnosé kliniczng i kosztowa technologii medycznej planowanej
W programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotnej

Znaczenie problemu zdrowotnego

Oceniany projekt programu odnosi sie do problemu zdrowotnego jakim sg catosciowe zaburzenia
rozwoju/ zaburzenia ze spektrum autyzmu. Nalezy zwréci¢ uwage, ze w projekcie stosuje sie pojecie
»catosciowe zaburzenia psychiczne (CZP)”, co nie jest spdjne z literaturg w przedmiotowym zakresie
i wymaga doprecyzowania. Definicja ,catosciowych zaburzen psychicznych” oraz ich podziat odnosi
sie do ogdlnego terminu ,zaburzenia psychiczne”, ktdry obejmuje zaréwno zaburzenia psychotyczne
(psychozy), jak i zaburzenia niepsychotyczne.

Opiniowany program wpisuje sie w nastepujacy priorytet Ministra Zdrowia (rozporzadzenie Ministra
Zdrowia z dnia 27 lutego 2018 r. w sprawie priorytetow zdrowotnych, Dz.U. 2018 poz. 469):
»,Zapobieganie, leczenie i rehabilitacja zaburzen psychicznych”.

W tresci projektu odniesiono sie do danych epidemiologicznych w przedmiotowym zakresie w skali
Swiatowej, ogdlnopolskiej i regionalnej. Zgodnie z danymi GUS, w roku szkolnym 2015/2016 w Polsce
ok. 9 660 dzieci szkét podstawowych miato rozpoznany autyzm, w tym zespdét Aspergera (co stanowi
14% z 69 000 dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych). Ponadto w oparciu o dane z Systemu
Informacji Oswiatowych, wskazano, ze w roku szkolnym 2016/2017 w Polsce byto 24 407 dzieci
z autyzmem, w tym takze z zespotem Aspergera (dane dotyczg dzieci uczeszczajacych do przedszkoli,
szkét podstawowych oraz gimnazjalnych). Niemal potowa z nich byta uczniami szkét podstawowych.
W wojewddztwie zachodniopomorskim, w roku szkolnym 2016/2017 - 842 dzieci miato
zdiagnozowany autyzm, w tym zespdt Aspergera (319 dzieci w przedszkolach, 394 w szkotach
podstawowych i 129 w gimnazjach). W tresci projektu powotano sie takze na dane NFZ, ktoére
wskazujg na wzrost liczby hospitalizacji z powodu autyzmu dzieciecego i autyzmu atypowego
w Polsce. Ponadto przedstawione dane NFZ dla wojewddztwa zachodniopomorskiego sygnalizujg
wzrost liczby pacjentéw w grupie Jednorodnych Grup Pacjentéw (JGP) P15 (osoby z zaburzeniami
zachowania w wieku do 18 r.z.) z 199 w 2009 r. do 241 w 2016 r. W systemie JGP do zaburzen
zachowania wlicza sie autyzm dzieciecy oraz autyzm atypowy.

Zgodnie z danymi zawartymi w mapach potrzeb zdrowotnych w zakresie zaburzen psychicznych,
w 2014 r. w wojewddztwie zachodniopomorskim odnotowano 80 hospitalizacji oraz udzielono ok. 16
porad na 100 tys. ludnosci w poradniach dla oséb z autyzmem dzieciecym.

Cele i efekty programu

Celem gtéwnym programu jest ,,poprawa jakosci zycia i wspieranie dzieci mieszkajgcych na terenie
wojewddztwa zachodniopomorskiego poprzez szybkie diagnozowanie i mozliwos¢ kontynuowania
procesu rehabilitacji i korzystania z ponadstandardowych form wieloprofilowego leczenia,
rehabilitacji i usprawniania w zakresie catosciowych zaburzeri psychicznych w latach 2019-2021".
Zaproponowany cel gtéwny wymaga przeformutowania, poniewaz jest zbyt ztozony oraz czesciowo
stanowi dziatanie, co moze spowodowaé trudnosci w zmierzeniu stopnia jego realizacji. Nalezy
zaznaczy¢, ze cel gtéwny powinien by¢ wyraznie zdefiniowany i precyzyjnie wytyczony (w odniesieniu
do planowanego czasu), a jego osiggniecie powinno stanowi¢ potwierdzenie skutecznosci
zaplanowanych dziatan.

Dodatkowo zdefiniowano 5 celdw szczegétowych. Dwa pierwsze cele stanowig dziatania, a nie
oczekiwany efekt zdrowotny. Pozostate cele odnoszg sie jedynie do zaplanowanych dziatan
edukacyjnych, podczas gdy powinny one uzupetnia¢ cel gtéwny i dotyczy¢ wszystkich interwencji,
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przewidzianych w ramach programu. W projekcie nie uargumentowano, na jakiej podstawie przyjeto
zatozenia o wartosciach docelowych w odniesieniu do poszczegélnych zatozen szczegdétowych, co
nalezy uzupetni¢. Nalezy takze pamieta¢, ze cel powinien by¢ zgodny z koncepcjg SMART, wedtug
ktorej powinien on by¢: sprecyzowany, mierzalny, osiagalny, istotny i zaplanowany w czasie.
Podsumowujgc, cele programowe wymagajg przeformutowania zgodnie z regutg SMART.

W programie przedstawiono 6 miernikdw efektywnosci, jednakze nalezy je dopracowac. Miernik
pierwszy o charakterze ilosciowo-jakosciowym (,liczba dzieci z ASD - spektrum zaburzen
autystycznych ang. autism spectrum disorder, RTT - zespdtf Retta ang. Rett syndrome, Rett's dis order,
PDD - catosciowe zaburzenia rozwojowe ang. pervasive developmental disorder i AS - zespdt
Aspergera ang. Asperger syndrome objetych programem”) oraz miernik drugi (,liczba
rodzicéw/opiekunéw dzieci z ASD, RTT, PDD i AS uczestniczagcych w warsztatach”) moze zostad
wykorzystany przy ocenie zgtaszalnosci do programu. Z kolei dwa kolejne mierniki (,poziom
satysfakcji rodzicow/opiekunéw ze Swiadczen udzielonych w ramach programu” oraz ,poziom
satysfakcji uczestnikdw warsztatéw dla rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD, RTT, PDD i AS”) moga
zostaé uzyte przy ocenie jakosci Swiadczen realizowanych w ramach programu. Miernik piaty:
»poziom wiedzy uczestnikdéw warsztatow z zakresu dostepnych form terapeutycznych oraz mozliwych
form wsparcia dziecka w domu” odnosi sie do czwartego oraz pigtego celu szczegdétowego. Jednak
zostat on sformutowany w sposéb ogdlny, uniemozliwiajgcy odniesienie sie do populacji
zdefiniowanej we wskazanych celach. Ostatni z zaproponowanych miernikéw, tj. , poréwnanie
poziomu funkcjonowania pacjenta przed diagnozg funkcjonalng i po okresie dziatan
rehabilitacyjnych” umozliwi ocene skutecznosci dziatarn rehabilitacyjnych podjetych w ramach
programu. Nalezy sprecyzowaé, ze zgodnie z ICD-10 catoSciowe zaburzenia rozwojowe (PDD)
obejmujg konkretne zaburzenia rozwojowe, w tym zespdt Retta (RTT) oraz zespdt Aspergera (AS).
Natomiast zgodnie z klasyfikacjg DSM-V nie wyodrebnia sie poszczegdlnych zaburzen rozwojowych,
a przy diagnozowaniu autyzmu uzywany jest termin zbiorczy — spektrum zaburzen autystycznych
(ASD). Zatem wyrdznianie w dwoch pierwszych celach liczby dzieci z PDD oraz ASD jest niezrozumiate
(ocena diagnostyczna powinna by¢ oparta o jedng z ww. klasyfikacji). Zgodnie z definicjg mierniki
powinny by¢ istotnym odzwierciedleniem zdarzen lub faktéw wystepujacych w danym programie,
wyrazone w odpowiednich jednostkach miary. Istotnym jest takie aby mierniki efektywnosci
odpowiadaty wszystkim celom programu. W projekcie nie sprecyzowano natomiast w jaki sposéb
zamierza sie zmierzyc¢ stopien realizacji trzeciego celu szczegdétowego. Ponadto w tresci projektu nie
wskazano narzedzia do oceny poziomu wiedzy uczestnikow dziatan edukacyjnych, czy tez oceny
poziomu funkcjonowania pacjenta. Nalezy pamietaé¢, aby wartosci wskaznikéw okreslane byty przed
i po realizacji programu. Dopiero uzyskana zmiana w zakresie tych wartosci i jej wielko$¢ stanowi
o wadze uzyskanego efektu programu.

Populacja docelowa

Do udziatu w programie majg zosta¢ wtaczone dzieci w wieku 2-10 lat zamieszkate na terenie
wojewddztwa zachodniopomorskiego. Zgodnie z danymi GUS (na dzien 30.06.2017 r.) wojewddztwo
zachodniopomorskie zamieszkiwato 152 385 dzieci we wskazanej grupie wiekowej. W projekcie
wskazano, ze w trakcie 3 lat trwania programu bedzie mogto w nim wzigé udziat 182 000 dzieci.
Niejasne jest, w jaki sposéb oszacowano liczebnos¢ populacji docelowej dla catego okresu realizacji
programu. Nalezy zauwazy¢, ze niemozliwe jest okreslenie liczby dzieci w wieku 2 lat (dzieci urodzone
w 2018 r.), ktére bedg mogly skorzysta¢ z programu w 2020 r. oraz liczby dzieci w wieku 2-3 lat
(dzieci urodzone w 2018 r. i 2019 r.), ktére bedg mogty do niego przystgpi¢ w 2021 r. Zatem mozna
jedynie oszacowac, ze w 2019 r. do programu bedzie mogto sie zgtosi¢ ok. 146 361 dzieci w wieku 2-
10 lat (dzieci w wieku 0-8 lat, dane GUS stan na 31.12.2017 r.). Ponadto nie uzasadniono, na jakiej
podstawie dokonano wyboru przedziatu wiekowego populacji docelowej programu. Powyzsze
kwestie nalezy uszczegdtowid.

Pogtebiona diagnostyka ma zostaé przeprowadzona wsréd 1 130 dzieci (0,62% populacji docelowej).
Natomiast, zgodnie z obliczeniami Agencji, w roku szkolnym 2016/2017 w wojewddztwie
zachodniopomorskim odsetek dzieci uczeszczajgcych do przedszkoli i szkét podstawowych (wiek 2-12
lat) ze zdiagnozowanym autyzmem, w tym z zespotem Aspergera wynosit 0,52%.
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Do udziatu w dziataniach o charakterze informacyjno-edukacyjnym oraz szkoleniowym zostang
zaproszeni lekarze POZ, pielegniarki rodzinne, pielegniarki Srodowiska nauczania i wychowania,
nauczyciele, psycholodzy szkolni oraz rodzice/opiekunowie dzieci.i Na podstawie danych
opublikowanych w Informatorze Statystycznym Ochrony Zdrowia Wojewddztwa
Zachodniopomorskiego za 2015 r. w projekcie wskazano, ze na terenie omawianego wojewddztwa
pracowato 823 lekarzy POZ oraz 1 100 pielegniarek (639 srodowiskowo-rodzinnych i 152
Srodowiskowa nauczania i wychowania).

W dziataniach o charakterze informacyjno-edukacyjnym majg uczestniczy¢é dzieci oraz ich
rodzice/opiekunowie prawnie. W projekcie nie wskazano liczby uczestnikdw, do ktdrych bedg
kierowane ww. dziatania, co nalezy doprecyzowaé.

W projekcie przedstawiono kryteria kwalifikacji do udziatlu w programie w odniesieniu do
planowanych interwencji. Jednakze nie okreslono medycznych kryteriow wigczenia i wytaczenia
z programu oraz kryteriow kwalifikacji umozliwiajacych przejscie do kolejnych etapdéw programu, co
wymaga uzupetnienia.

Interwencja

W ramach programu zaplanowano nastepujgce interwencje:
e dziatania informacyjno-edukacyjne;
e szkolenia dla personelu POZ;
e badania przesiewowe;
e pogtebiong diagnostyka;
e rehabilitacje;
Zaplanowano takze okresowe spotkania monitorujace i kontrolne.

Odnoszac sie do badan przesiewowych nalezy zaznaczy¢, ze nie okreslono sposobu realizacji dziatan
oraz nie wskazano narzedzi przesiewowych w tym zakresie. Warto podkresli¢, ze odpowiednio
dobrane narzedzie (dostosowane do wieku pacjenta) moze by¢ pierwszym stopniem do wejscia na
Sciezke diagnostyczng, celem okreslenia deficytéw dziecka oraz rozpoczeciem procesu
diagnostycznego i terapii. Ponadto nalezy podkresli¢ istotng role lekarza POZ (pediatry) we wczesnym
wykrywaniu zaburzen rozwojowych. Eksperci kliniczni zwracajg uwage na potrzebe organizowania
programu obowigzkowych szkolen dla personelu medycznego w zakresie informacji o zaburzeniach
rozwojowych, w tym ze spektrum autyzmu i umiejetnosci wykonywania testow przesiewowych
konkretnymi narzedziami diagnostycznymi.

Wiekszos¢ odnalezionych wytycznych wskazuje, ze badanie przesiewowe dzieci od 18 m.z. do 30 m.z.
(USPSTF 2016), ponizej 5 r.z. (UK NSC 2012) oraz w populacji ogdlnej (SIGN 2016, AMS-MOH 2010)
bez zgtaszanych obaw, co do ryzyka wystgpienia ASD nie jest zalecane. Z kolei wytyczne AACAP 2014
rekomendujg badania przesiewowe w kierunku ASD wsrdd wszystkich dzieci i mtodziezy do 18 r.z.
oraz zalecajg w tym celu stosowanie wystandaryzowanych narzedzi, tj.: ABC, CARS, M-CHAT, CSBS-
DP-IT-Checklist, ASQ, AQ, CAST, ASDS, GADS, ASDI, SRS, ADI, DISCO oraz ADOS.

W ramach programu dzieci, u ktérych zostang stwierdzone ,nieprawidtowosci wskazujgce na
catosciowe zaburzenia psychiczne” zostang skierowane do dalszej diagnostyki prowadzonej przez
»psychologa i/lub psychiatre dzieciecego albo lekarza neurologa”. Z kolei w innej czesci projektu
podkreslono, ze etap badan diagnostycznych bedzie realizowany przez ,lekarza specjaliste z zakresu
psychiatrii, psychiatrii dzieciecej lub psychologa klinicznego”. Powyisze zapisy wymagajg
doprecyzowania. Nalezy takze doktadnie okresli¢ jakie , nieprawidtowosci” beda kwalifikowaty dzieci
do dalszych etapéw programu.

Celem badania specjalistycznego ma by¢ okreslenie rodzaju zaburzenia rozwojowego oraz ustalenie
zakresu dziatan terapeutycznych. W opisie planowanych interwencji zaznaczono, ze diagnostyka
bedzie dostosowana do kazdego przypadku indywidualnie i oparta o wywiad zebrany od
rodzica/opiekuna prawnego dziecka. Dodatkowo wskazano, ze w razie stwierdzenia
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»Charakterystycznych objawdéw np. ASD zostanie przeprowadzona dogtebna diagnostyka integracji
sensorycznej (m.in. obserwacja dziecka w réznych srodowiskach)”. Natomiast w czeSci poswieconej
kosztom programu wsréd dziatan podejmowanych w celu ,wykrycia catos$ciowych zaburzen
psychicznych” wskazano: ,,wywiad rodzinny”, ,opracowanie diagnozy funkcjonalnej i sensorycznej”,
yrealizacja procedur diagnostycznych”, ,badania i konsultacje” oraz ,przeprowadzanie badan
okresowych”. Bazowanie na ogodlnych zapisach oraz brak spdjnosci w przedstawianiu interwencji
diagnostycznych w projekcie sg elementami budzacymi zastrzezenia. Ponadto niejasne jest, na jakiej
podstawie okre$lono czas trwania ww. dziatan, co réwniez nalezy doprecyzowad.

Zgodnie z odnalezionymi wytycznymi u 0séb z symptomami ASD nalezy wdrozy¢ ocene diagnostyczng
wykonywang przez interdyscyplinarny i doswiadczony zespét specjalistow, ktéry moze obejmowad:
pediatre, psychiatre dzieciecego, logopede, psychologa czy terapeute zajeciowego (SIGN 2016,
AACAP 2014, NICE 2011, AMS-MOH 2010).

Kolejny etap programu bedzie polegat na prowadzeniu rehabilitacji dzieci ze zdiagnozowanymi
objawami ,catosciowych zaburzen psychicznych” (w oparciu o wyniki badan diagnostycznych).
Analogicznie jak w przypadku interwencji dotyczacej diagnostyki pogtebionej zapisy programu sa
niejasne i niespdéjne, w zwigzku z czym wymagajg weryfikacji i doprecyzowania. Nalezy réwniez
sprecyzowac czas trwania pojedynczego spotkania.

Warto podkresli¢, ze w zaleznosci od stopnia intensywnosci i rodzaju zaburzen autystycznych, a takze
wieku i etapu rozwoju dziecka zalecane jest stosowanie réinych metod terapii. Odnalezione
wytyczne oraz dowody naukowe do znaczacych terapii ASD zaliczajg interwencje behawioralne (SIGN
2016, ADoHS 2016/NAC 2015, AOTA 2016, ASAT 2016, AACAP 2014, AMS-MOH 2010, NZMOH 2008,
Camargo 2016) oraz poznawczo-behawioralne (SIGN 2016, NAC 2015, NZMOH 2008, Lang 2011).
Zgodnie z rekomendacjami ASAT 2016 najszerzej przebadang i opartg na licznych dowodach
naukowych metoda jest Stosowana Analiza Behawioralna (ABA, in. terapia behawioralna).
Dodatkowo wskazuje sie, ze najbardziej efektywne sg interwencje behawioralne o silnie
zindywidualizowanym charakterze (NAC 2015). Natomiast w przypadku interwencji grupowych zaleca
sie aby braty w nich udziat maksymalnie 4 osoby (tgcznie z prowadzgcym terapie) (NAC 2015). Warto
rowniez doda¢, ze dzieciom z potwierdzong diagnoza autyzmu powinno sie dostarcza¢ od 20-25 do
40 godzin zajec interwencji behawioralnej tygodniowo (ASAT 2016, AACAP 2014, NAC 2015).

Odnalezione wytyczne oraz dowody naukowe odnoszace sie do metody TEACCH (ang. Treatment and
Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children) nie sg ze sobg zgodne.
Czesc¢ z nich podkresla potrzebe dalszych badan w celu potwierdzenia skutecznosci metody TEACCH
dla dzieci z ASD (ADoHS/NAC 2015, AOTA 2016, Virues-Ortega 2013). Natomiast inne wskazujg na
pozytywny aspekt podejscia edukacyjnego opartego o metode TEACCH (AACAP 2014, Warren
2011b). Zgodnie z wytycznymi AMS-MOH 2010 model rozwojowy RDI (ang. Relationship
Developmental Intervention) moze by¢ stosowany w postepowaniu z dzieémi z ASD. Z kolei
rekomendacje ADoHS/NAC 2015 mimo pozytywnego wptywu metody sugerujg konieczno$¢ dalszych
badan w kierunku wykazania jej skutecznosci. Metoda Opcji byta rozwazana przy opracowywaniu
zalecert NZMOH 2008, jednak stwierdzono brak wystarczajgcych dowoddw, aby wydaé rekomendacje
dotyczacg zastosowania tej interwencji u dzieci z ASD.

W programie przewidziano rdowniez dziatania informacyjno-edukacyjne. Jednak przedstawiono
niespdjne informacje odnosnie odbiorcéw oraz zakresu tematycznego spotkan informacyjno-
edukacyjnych. Wyrdzniono dwie grupy edukacyjne, jednak nie sprecyzowano, w jaki sposdb zostanie
do nich przypisana ww. populacja oraz nie okreslono liczebnosci tych grup. Nalezy réwniez zwrdcic¢
uwage, ze nie przedstawiono szczegdtowych zatozen projektu edukacyjnego, a jedynie ww.
informacje o charakterze ogdlnikowym.

Zgodnie z odnalezionymi wytycznymi edukacje i wsparcie dla rodzicéw/opiekunéw pacjentow
powinno sie oferowaé w celu nabycia odpowiednich umiejetnosci do pracy z dzieckiem z ASD (SIGN
2016, AOTA 2016, ASAT 2016, NAC 2015, AOTA 2009, NZMOH 2008). Szkolenia powinny mie¢ na celu
zwiekszenie zrozumienia problemu, uwrazliwienia na problem, umiejetnosci reagowania,
komunikowania sie i interakcji z chorym dzieckiem (NICE 2013).
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Zaplanowano réwniez realizacje dziatan szkoleniowych dla pielegniarek rodzinnych i szkolnych,
lekarzy POZ oraz nauczycieli i psychologéw szkolnych.

Rekomendacje AACAP 2014 wskazuja, ze lekarze/klinicysci powinni stale doksztatcaé sie w zakresie
nowych alternatywnych/uzupetniajgcych metod leczenia pacjentéw z ASD. Ponadto wg wytycznych
AMS-MOH 2010 wszyscy specjalisci, ktorzy zajmuja sie dzie¢mi w wieku przedszkolnym w ramach
opieki zdrowotnej lub osrodkéw edukacji wczesnoszkolnej, powinni zosta¢ przeszkoleni z zakresu
»kluczowych sygnatow” sugerujgcych rozpoznanie ASD. Wytyczne okreslajg , kluczowe sygnaty” (dla
dzieci w wieku 1-3 lat oraz 4-8 lat) odnoszgce sie do zaburzen umiejetnosci spotecznych,
komunikacyjnych, behawioralnych oraz sensorycznych.

Nalezy zaznaczy¢, ze ,udzielanie wsparcia psychologiczno-pedagogicznego uczniom, rodzicom
i nauczycielom” jest jednym z zadan Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego na lata
2017-2022. Biuro Analiz Sejmowych (BAS 2014) podkresla, ze w przypadku wzmacniania zdrowia
psychicznego dzieci i mfodziezy, szczegdlnie wazne jest wspieranie rodziny — zarowno na poziomie
kompetencji wychowawczych, jak i ochrony zdrowia psychicznego rodzicow.

Monitorowanie i ewaluacja

Projekt programu zaktada przeprowadzenie jego monitorowania i ewaluacji.

W projekcie zaplanowano ocene zgtaszalnosci do programu. Warto zaznaczyé, ze niektore
z zaproponowanych miernikow efektywnosci mogg postuzyé takze ocenie zgtaszalnosci.

Ocena jakosci swiadczen zostata zaplanowana poprawnie i bedzie opierac sie na analizie wynikéw
ankiety satysfakcji. Jednakze do projektu nie zatgczono wzoru ww. kwestionariusza, zatem nie byta
mozliwa weryfikacja tresci dokumentu.

Ewaluacja programu ma polegaé¢ na porédwnaniu stanu koricowego ze stanem wyjsciowym w oparciu
o zdefiniowane mierniki efektywnosci programu. Gtéwnym elementem tego procesu ma by¢ analiza
efektywnosci realizacji programu oparta na miernikach epidemiologicznych. Zaznaczono réwniez, ze
ocena poszczegdlnych wskaznikdw zachorowalnosci bedzie dokonywana w ramach danych
gromadzonych przez dedykowane do tego zadania instytucje np. Narodowy Instytut Zdrowia
Publicznego - Panstwowy Zaktad Higieny. Nalezy zaznaczyé, ze ewaluacja powinna odzwierciedlac
zdolnos¢ programu do efektywnej realizacji wyznaczonych celéw. Natomiast przedstawione w tresci
projektu mierniki nie odpowiadajg wszystkim wyznaczonym celom programu, zatem nie bedzie
mozliwa petna ocena efektywnosci programu.

Warunki realizacji

Projekt zawiera opis jego czesci sktadowych, etapdw oraz dziatan organizacyjnych. Nalezy jednak
zauwazyé, ze tresci odnoszace sie do poszczegdlnych etapdw programu sg przedstawione w sposdb
ogdlny i niespdjny i wymagaja uszczegdtowienia.

W projekcie wskazano sposdb wyboru realizatora i warunki niezbedne do realizacji programu.
Zaplanowano przeprowadzenie akcji informacyjnej dotyczacej realizacji programu. Przewidziane
dziatania informacyjne powinny by¢ dostosowane do specyfiki populacji docelowej oraz pozwoli¢ na
uzyskanie jak najwiekszej zgtaszalnosci do programu. Odniesiono sie takze do sposobu zakonczenia
udziatu w programie. Po zakonczeniu udziatu w programie uczestnikom przekazywane bedg zalecenia
dotyczace dalszego postepowania i mozliwosci terapii poza programem.

Catkowity koszt realizacji programu oszacowano na 8 941 176 zt. Przedstawiono koszty jednostkowe
poszczegblnych dziatan. Jednak w kosztorysie nie uwzgledniono badan przesiewowych. W projekcie
nie odniesiono sie do kosztéw posrednich, ktérych wysokos¢ w analizowanym przypadku moze
wyniesé 10% kosztéw bezposrednich projektu.

Program ma byc¢ wspoétfinansowany ze srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego (EFS).
Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny
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Zgodnie z klasyfikacjg ICD-10 (ang. International Classification of Diseases, 10th Edition) do
catosciowych zaburzen rozwojowych zalicza sie: autyzm dzieciecy (kod ICD-10: F84.0), autyzm
atypowy (kod ICD-10: F84.1), zespdt Retta (kod ICD-10: F84.2), inne dzieciece zaburzenia
dezintegracyjne (kod ICD-10: F84.3), zaburzenia hiperkinetyczne z towarzyszacym uposledzeniem
umystowym i ruchami stereotypowymi (kod ICD-10: F84.4), zespot Aspergera (kod ICD-10: F84.5),
inne catosciowe zaburzenia rozwojowe (kod ICD-10: F84.8) oraz catosciowe zaburzenia rozwojowe,
nieokreslone (kod ICD-10: F84.9). Natomiast wg zaktualizowanej klasyfikacji DSM-V (ang. Diagnostic
and Statistical Manual of MentalDisorders-V) jednostki chorobowe nalezace do spektrum PDD zostaty
scalone w duzg grupe zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD — autism spectrum disorder). Ponadto
w nowej klasyfikacji DSM-V usunieto m.in. termin: dzieciece zaburzenia dezintegracyjne oraz zespét
Retta (wykluczony na podstawie znajomosci podtoza genetycznego tego zaburzenia).

Alternatywne Swiadczenia

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dn. 6 listopada 2013 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznied dla oséb z autyzmem
dzieciecym lub innymi catosciowymi zaburzeniami rozwoju realizowane sg nastepujgce Swiadczenia:
porada lekarska diagnostyczna, porada kompleksowo-konsultacyjna dla oséb z autyzmem
dzieciecym, program terapeutyczno-rehabilitacyjny dla oséb z autyzmem dzieciecym. Czas trwania
kazdego z wymienionych swiadczen okreslono na co najmniej 60 min.

Porada lekarska diagnostyczna obejmuje: zebranie wywiadu, ocene stanu psychicznego
i somatycznego, skierowanie na niezbedne badanie psychologiczne, niezbedne badania
diagnostyczne, w tym laboratoryjne; ustalenie rozpoznania i planu terapeutycznego.

Z kolei sSwiadczenie porada kompleksowo-konsultacyjna obejmuje takie czynnosci jak: zebranie
wywiadu, badanie stanu psychicznego i somatycznego, badanie psychologiczne (w razie potrzeby
z zastosowaniem specjalistycznych testéw), instruktaz i psychoedukacje dla rodzin, konsultacje dla
0s6b sprawujgcych opieke nad dziecmi w placdwkach, prowadzace do ustalenia rozpoznania,
diagnozy funkcjonalnej, zalecert w formie indywidualnego programu terapeutyczno-rehabilitacyjnego
i wydania zaswiadczenia i opinii w formie pisemnej.

Program terapeutyczno-rehabilitacyjny jest realizowany przez zespét specjalistdw i obejmuje: wizyty
terapeutyczne, polegajagce na indywidualnej terapii psychologicznej, terapie i poradnictwo
psychologiczne dla rodzin, terapie zaburzen mowy oraz porozumiewania sie, psychoedukacje
rodzicow, grupowe zajecia terapeutyczne (5-10 osobowe; min. 2 osoby z personelu) — facznie dla
jednego pacjenta do 360 h leczenia w ciggu roku.

Ocena technologii medycznej

W ramach wyszukiwania odnaleziono wytyczne m.in.: AACAP — American Academy Of Child &
Adolescent Psychiatry; ASD — autism spectrum disorder; ABC — Autism Behavior Checklist; CARS —
Childhood Autism Rating Scale; M-CHAT — Modified - Checklist for Autism in Toddlers; CSBS-DP-IT-
Checklist — Communication and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile Infant-Toddler
Checklist; ASQ — Autism Screening Questionnaire; AQ — Autism Quotient; CAST — Childhood Autism
Screening Test; ASDS — Asperger Syndrome Diagnostic Scale; GADS — Gilliam Asperger’s Disorder
Scale; ASDI — Asperger Syndrome Diagnostic Interview; SRS — Social Responsiveness Scales; ADI —
Autism Diagnostic Interview — Revised; DISCO — Diagnostic Interview for Social and Communication
Disorders; ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule; NICE — The National Institute for Health
and Care Excellence; AMS-MOH — Ministry of Health — Academy of Medicine Singapore; NZMOH —
New Zealand Ministry of Health and Education.

Wiekszos$¢ wytycznych wskazuje, ze badanie przesiewowe dzieci od 18 m.z. do 30 m.z. (USPSTF
2016), ponizej 5 r.z. (UK NSC 2012) oraz w populacji ogdlnej (SIGN 2016, AMS-MOH 2010, SIGN 2007)
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 opdznic¢ witasciwg diagnoze.
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Zgodnie z raportem Garcia-Primo 2014 dotyczgcym praktyki i badan zwigzanych ze skryningiem w
Europie, na podstawie prac sieci COST w ramach akcji ESSEA, stwierdza sie, ze nie powstaty dotad
ogoblnoeuropejskie wytyczne w tym zakresie. Autorzy ww. publikacji zalecajg przeprowadzenie analizy
procedur i standardéw przesiewdéw stosowanych w réznych krajach jako inspiracji dla przysztych
rozwigzan.

AMS-MOH 2010 zaleca skryning w kierunku ASD tylko w grupach wysokiego ryzyka. Zauwazy¢ nalezy,
7e Grupa Robocza powotana w ramach Forum Autyzmu oraz AAP (2015) potwierdza zasadnosé
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 mie¢ charakter
informacyjny (APS, Young 2016; AAP 2007-2013). Dzieci z podejrzeniem ASD poprzez badania
przesiewowe powinny by¢ skierowane do oceny diagnostycznej i rozwojowej, a nastepnie do
stosownej terapii.

AAP (Young 2016) rekomenduje do wykorzystania we wczesnej diagnostyce ASD, narzedzie Autism
Detection in Early Childhood (ADEC). Wsrdod stosowanych w standardowej praktyce narzedzi
przesiewowych wymienia tez: BISCUIT, CARS lub CARS-2, SRS-2, STAT. 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 objawdw ASD. Wskazuje, ze badania
przesiewowe/diagnostyczne powinny by¢ ukierunkowane na weryfikacje podstawowych objawdw
ASD, w tym dot. wiezi spotecznych czy powtarzalnosci nietypowych zachowan. Zaleca sie stosowanie
wystandaryzowanych narzedzi, tj.: ABC, CARS, M-CHAT, CSBS-DP-IT-Checklist, ASQ, AQ, CAST, ASDS,
GADS, ASDI, SRS, ADI, DISCO oraz ADOS. Jesli badanie przesiewowe wskazuje na obecnosé
podstawowych symptoméw ASD, nalezy wdrozy¢ ocene diagnostyczng potencjalnego pacjenta
w kierunku ASD (AACAP 2014).

Rozpoznanie i diagnoza ASD u dzieci i mtodziezy powinna by¢ wykonywana przez wielodyscyplinarne
zespoty ASD, ktédre moga obejmowac: pediatre, psychiatre dzieciecego, logopede, psychologa czy
terapeute zajeciowego (NICE 2011, AMS-MOH 2010).

Ocena poprzedzajgca decyzje o potrzebach terapeutycznych powinna dostarczy¢ szczegétowych
informacji na temat problemdéw behawioralnych, emocjonalnych oraz psychicznych, uwzglednia¢
diagnostyke réznicowg, weryfikacje stanu zdrowia i ocene aspektow srodowiskowych (NZMOH 2008).

Kazdy specjalista zaangazowany w proces diagnostyczny ASD wsrdd dzieci, mtodziezy i dorostych
powinien stosowac sie do kryteriéw diagnostycznych uwzglednionych w najnowszych wersjach
klasyfikacji ICD oraz DSM (SIGN 2016).

Zastosowanie wczesnej interwencji w populacji dzieci z autyzmem jest bardzo istotne (EIBI), ale
trzeba brac¢ pod uwage mozliwosci i preferencje najblizszych pacjenta, uwzglednia¢ mocne i stabe
strony dziecka (SIGN 2016, ADoHS 2016/ NAC 2015, AMS-MOH 2010), jego wiek oraz etap rozwoju.
Najbardziej efektywne sg interwencje w skali 1:1, o silnie zindywidualizowanym charakterze, najlepiej
od 20-25 do 40 godz. zaje¢ tygodniowo (ADoHS 2016/NAC 2015, AACAP 2014).

Nalezy rozwazy¢ interwencje z udziatem rodzicéw/opiekundéw pacjentéw z podejrzeniem lub
stwierdzonym ASD (SIGN 2016). Powinno sie oferowaé edukacje i wsparcie rodzicow/opiekunéw
celem nabycia odpowiednich umiejetnosci do pracy z dzieckiem z ASD (SIGN 2016, AOTA 2016, NAC
2015, Zwaigenbaum 2015a, AACAP 2014, AOTA 2009). Szkolenia te powinny mie¢ na celu zwiekszenie
zrozumienia problemu, uwrazliwienie na problem, umiejetnosci reagowania, komunikowania sie
i interakcji z chorym dzieckiem (NICE 2013).

Interwencje behawioralne jak np. Metoda Wyodrebnionych Préb (discrete trial training), terapia
poznawczo-behawioralna oraz Picture Exchange Communication System (PECS), mogg by¢ uznane za
znaczacg forme terapii wsréd ww. pacjentéw (SIGN 2016, AACAP 2014).

Interwencje wspierajgce komunikacje spoteczng dzieci/mtodziezy z ASD, oparte o udziat rodzicéw lub
technologie komputerowe, mogg by¢ stosowane ale w sposéb indywidualny dla kazdego pacjenta
(SIGN 2016).
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Interwencje edukacyjne powinny uwzglednia¢ zasady wsparcia pozytywnych zachowan, szczegdlnie
koncentrujac sie na zrozumieniu funkcji zachowania dziecka (NZMOH 2008).

Dzieci i mtodziez z ASD mogg korzystac z terapii zajeciowej czy terapii integracji sensorycznej, ale
nalezy zachowac¢ szczegdlng ostroznos$é, gdyz brak jednoznacznych dowoddw na skutecznosé¢ ww.
metod (SIGN 2016). Pediatrzy powinni by¢ sSwiadomi istnienia ograniczonej liczby dowoddw
naukowych odnoszacych sie do skutecznosci stosowania interwencji opartych na integracji
sensorycznej wsrdod dzieci z zaburzeniami rozwojowymi i behawioralnymi i informowaé o tym
rodzicéw (AAP 2007-2013).

Wsrdd zalecanych interwencji w terapii ASD, opartych o dowody naukowe wymienia sie: interwencje
behawioralne i poznawczo-behawioralne (jak np. EIBI), treningi jezykowe - funkcjonalne,
modelowanie i wideo modelowanie, naturalistyczne strategie uczenia, treningi/szkolenia rodzicéw,
treningi dla réwiesnikdw, treningi umiejetnosci kluczowych (PRT), planowanie/scenariusze, treningi
samodzielnos$ci i samokontroli, treningi umiejetnosci spotecznych, interwencje oparte na okreslone;j
historii (ADoHS 2016/NAC 2015).

Wsrdd interwencji obiecujgcych wymienia sie: metode AAC (AMS-MOH 2010), podejscie rozwojowe
oparte na relacji (np. metoda RDI czy model ESDM, AACAP 2014), ¢wiczenia fizyczne, desensytyzacja,
trening komunikacji funkcjonalnej, nasladownictwo, trenowanie inicjowania kontaktu, trening
jezykowy (ale uwzgledniajgcy zaréwno element produkcji, jak i rozumienia jezyka), terapie masazem,
stymulacja czucia gitebokiego, pakiety wieloczynnikowe, muzykoterapie, system PECS (réwniez
uwzgledniony w zaleceniach SIGN 2016), pakiet redukcyjny, wykorzystanie jezyka migowego,
interwencje nakierowane na komunikacje spoteczng (SIGN 2016: ale tylko indywidualnie), uczenie
ustrukturyzowane (metoda TEACCH; NZMOH 2008), interwencje oparte na technologii (m.in. gry
komputerowe) oraz trening oparty na teorii umystu (NAC 2015).

Nie zaleca sie w populacji oséb z ASD interwenc;ji takich jak: terapia ze zwierzetami (AAl, z kolei
AETNA 2011 wskazuje, ze hipoterapia jest terapig eksperymentalng w leczeniu autyzmu), treningi
integracji stuchowej (NICE 2013, NAC 2015, AMS-MOH 2010), mapowanie mysli, metoda
DIR/Floortime, metody ufatwionej komunikacji  (SIGN  2016), dieta  restrykcyjna:
bezmleczna/bezglutenowa (NICE 2013, NAC 2015), terapia ruchem (np. choreoterapia), treningi
oparte o drame, pakiety interwencji sensorycznych, terapia wstrzgsowa, spoteczno-behawioralne
strategie uczenia sie, interwencje spoteczno-poznawcze, interwencja ,social thinking” (NAC 2015).
NICE 2013 dodatkowo podkresla, 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).

Wytyczne ASAT 2016 przedstawiajg, ze gtdwnymi metodami leczenia pacjentdéw z ASD sg obecnie
interwencje behawioralne i edukacyjne (podobnie Zwaigenbaum 2015a), a najszerzej przebadang
i opartg na licznych dowodach naukowych jest analiza behawioralna. EIBI oparta na ABA jest
skuteczna w zwiekszaniu poziomu IQ oséb autystycznych oraz ich adaptacyjnego zachowania (PTAB
2004).

NZMOH 2008 nie zaleca ¢wiczen integracji stuchowej, terapii wymuszonego kontaktu (holding
therapy), Metoda Opcji (options therapy) czy terapii integracji sensoryczne;j.

Personel sSwiadczacy ustugi terapeutyczne w ASD, np. terapie EIBI, musi by¢ odpowiednio
przeszkolony w danym kierunku i aktualizowa¢ na biezgco swojg wiedze i umiejetnosci (NAC 2015,
AACAP 2014).

W przypadku uczestnictwa w diagnozie wielu specjalistdw, zasadnym jest wdrozenie stosownych
elementéw koordynacji dziatan w ich wspodtpracy (AACAP 2014).

Kampanie promocji zdrowia powinny zapewnic¢, by osoby z ASD uwzglednione byty w kampanii jako
konkretna grupa docelowa (NZMOH 2008).

Interwencje powinny by¢ monitorowane i oceniane na biezgco (NZMOH 2008).
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Jak wskazuje metaanaliza Virues-Ortega 2013, skumulowana wielko$¢ efektu terapii TEACCH
w badaniach wynosita 0,47 (przy 95%Cl=0,30-0,70); p<0,001), a podczas ograniczenia wynikow do
badan z grupa kontrolng efekt ten byt jeszcze nizszy. Wyniki te wskazujg, ze wplyw interwencji
TEACCH na zdolnosci percepcyjne, ruchowe, werbalne, poznawcze oraz na zachowania adaptacyjne
czy komunikacje spoteczng, czynnosci zycia codziennego oraz funkcje motoryczne byt niewielki.
Jedynie w przypadku zachowan niepozgdanych oraz funkcjonowania spotecznego odnotowano
przecietny efekt TEACCH (mimo silnej heterogenicznosci badan). Autor metaanalizy podkresla, ze jej
wyniki powinny by¢ nadal eksplorowane.

Warren 2011b, podkresla, ze program TEACCH jest skuteczny w poprawianiu funkcji poznawczych
i motorycznych u dzieci z ASD.

Ze wzgledu na metodologiczne niescistosci badan w kierunku wptywu AAI na zmiany w objawach ASD
u dzieci/mtodziezy wskazuje sie na konieczno$¢ dalszych, rzetelnych badan w ww. zakresie. Zaréwno
opiekunowie dzieci z ASD, jak i lekarze powinni zachowad ostroznosé w wyborze terapii AAl w ramach
pakietu interwencji dla pacjentéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (Davis 2015).

Wyniki z odnalezionych badan w zakresie terapii integracji sensorycznej sg rdéznorodne
i nierozstrzygajace (brak jednoznacznych wnioskéw; Ospina 2008, Lang 2012, Case-Smith 2015).
W przegladzie Case-Smith 2015 podkresla sie, ze treningi integracji sensorycznej same w sobie mogg
okazac sie nieskuteczne w terapii ASD.

Case-Smith 2008 zaznacza tez, ze interwencje oparte na teorii integracji sensorycznej, zwtaszcza takie
w ktérych stosuje sie terapeutyczny dotyk, mogg zmniejszy¢ nasilenie nieadaptacyjnych zachowan,
hipereaktywnosci, hamowa¢ samostymulacje (self-stimulation) oraz stereotypie, poprawi¢ procesy
koncentracji i uwagi (np. poprzez codzienny masaz).

Kilka badan dot. integracji sensorycznej (stymulacja sensoryczna, trening integracji stuchowe;j,
stosowanie soczewek, i ¢wiczen fizycznych) wskazywato jej pozytywny charakter, niemniej jednak
niska jakos¢ metodologiczna badan wptywa na znaczne ograniczenie wnioskdéw i ich estymacje na
szerszg populacje. Wiele z badan nad integracjg sensoryczng nie wigze bezpos$rednio zmian
prawdopodobnego mechanizmu dysfunkcji z funkcjonalnymi zmianami w zachowaniu (Baranek
2002).

Badania dot. metody Lovaas oraz wczesnych interwencji behawioralnych wykazaty pewien wptyw na
funkcje poznawcze, umiejetnosci jezykowe oraz adaptacji behawioralnej u mtodszych dzieci
z autyzmem, dowody s3g jednak ograniczone metodologicznie (Warren 2011a, 2011b). Istniejg
dowody ze EIBI jest skuteczng terapig behawioralng dla niektérych dzieci z ASD, ale rdéwniez
konieczne sg dalsze badania z randomizacjg (Reichow 2012).

Terapia wczesnej interwencji, wykorzystujgca spoteczno-rozwojowe podejscie, moze by¢ uznawana
za efektywna w populacji dzieci z ASD (bardziej skuteczng niz wczesna interwencja prowadzona przez
rodzicow pacjentéw z ASD; Doughty 2004, Oono 2013).

Wyniki analizy Camargo 2016 wskazuja, ze zastosowanie terapii behawioralnej powoduje blisko 88%
wzrost umiejetnosci spotecznych u oséb z ASD. Najwieksze efekty odnotowywano w populacji od 2
do 10 roku zycia, a jesli dodatkowo zastosowano technike wzmacniania oraz modelowanie, efekty
terapii byty wieksze.

Terapia poznawczo-behawioralna ma silny, pozytywny wplyw na poprawe funkcjonowania
spotecznego dzieci z ASD nieuposledzonych umystowo (Lang 2011).

Analiza Wong 2015 przedstawia blisko 27 interwencji w kierunku ASD, ktére sg oparte na dowodach,
sygnalizujgc tym samym, ze ponad potowa z nich wywodzi sie z analizy behawioralnej lub tez opiera
sie na jej zatozeniach teoretycznych.

Na skutecznos$¢ terapii u dzieci/mfodziezy z ASD znaczacy wplyw moga 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 (Warren 2011b).

Eksperci kliniczni wskazujg na dynamiczny wzrost diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu.
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Istnieje potrzeba objecia badaniami przesiewowymi w kierunku ASD catej populacji dzieci w wieku
24-36 miesiecy, a szczegdblnie dzieci z grup ryzyka, tj. wczesniaki, dzieci z niskg masg urodzeniows,
rodzenstwo dzieci ze zdiagnozowanym ASD oraz dzieci, w ktérych rodzinach wystepuje ASD.
Niektérzy eksperci zaznaczajg, ze w S$lad za programem Badabada pierwszy etap badan
przesiewowych (ankieta wypetniana przez rodzicdw) moze by¢ przeznaczony dla dzieci od 16 do 30
m.z. Drugi poziom badan przesiewowych to bezposrednie badania prowadzone przez osoby
przeszkolone z wykorzystaniem narzedzi, w tym przypadku SACS-R. Test ten moze by¢ stosowany
u dzieci od ukoriczonego 7 m.z. do 31 m.z. z narzedziem wdrazanym przez specjaliste.

Przeprowadzenie specyficznych testéw diagnostycznych w kierunku ASD wymaga udziatu
profesjonalistéw posiadajgcych odpowiednie doswiadczenie w danym zakresie, tj. zespotu
diagnostycznego, uwzgledniajac psychologa, pedagoga, psychiatre i neurologopede.

Wczesna interwencja podjeta u dzieci z ASD wptywa na zmniejszenie liczby symptomdéw m.in. na
poprawe funkcji poznawczych pacjenta, umiejetnosci jezykowych, spotecznych, zachowan
adaptacyjnych. Ponadto w wyniku odpowiednich dziatarn interwencyjnych oczekuje sie poprawy
jakosci zycia, zwiekszenia szans na samodzielne i niezalezne funkcjonowanie (z mozliwoscig podjecia
pracy zarobkowej) i tym samym zmniejszenia kosztow zwigzanych z udzielanymi swiadczeniami.

Wzorcowy program polityki zdrowotnej powinien zawiera¢: dwustopniowe badania przesiewowe,
diagnostyke specjalistyczng w kierunku ASD, opieke terapeutyczng dla dzieci ze zdiagnozowanym
ASD oraz wsparcie psychologiczno-edukacyjne dla ich rodzin.

Pierwszy stopien przesiewu powinien dot. wszystkich dzieci od 16 do 30 m.z. Jeden z ekspertdw,
w $lad za rekomendacjami AAP zaznacza, ze mimo ryzyka uzyskania wynikow fatszywie pozytywnych,
powodujgcych stres i niepokdj rodzica oraz narazenie dziecka na dalszy proces diagnostyczny, istotne
jest prowadzenie badan przesiewowych, poniewaz czesto w tej grupie znajdujg sie dzieci z innymi
zaburzeniami rozwojowymi, wymagajgcymi odpowiedniej interwencji, w tym z zaburzeniami rozwoju
jezyka i globalnym opdZznieniem psychoruchowym.

Drugi stopien badan przesiewowych zalecany jest u dzieci z niepokojagcymi objawami w rozwoju
psychicznym.

Diagnostyka specjalistyczna powinna by¢ przeprowadzana z wykorzystaniem wystandaryzowanych
metod diagnostycznych (np. ADOS-2) dla dzieci, ktére w badaniach przesiewowych drugiego stopnia
wykazaty zagrozenie autyzmem. Podzielona jest na wiele etapdw, m.in. wywiad, testy diagnostyczne,
analiza dokumentacji, nagran filmowych i powtarzana wielokrotnie - np. na réznych etapach rozwoju
czy po okresie terapii.

Proces terapeutyczny powinien zawierac interwencje oparte na dowodach, a terapia powinna by¢
wdrozona w odpowiedniej intensywnosci (ok. 25 godzin tygodniowo). Inni eksperci wskazujg na
zasadnos$¢ 30-40 godzin terapii w tygodniu.

Konieczne jest zaangazowanie wiekszej liczby placowek w szkolenia (szczegdlnie pracownikéw stuzby
zdrowia) w zakresie diagnozowania specyficznych zaburzen rozwojowych celem zwiekszenia
dostepnosci $wiadczen w kierunku ASD. Warto wzbogaci¢ dane szkolenia o rozpoznawanie zaburzen
rozwojowych, szczegdlnie u dzieci przed 2 r.z., poniewaz samo przeczytanie testu przesiewowego nie
jest wystarczajgce.

Terapig wyboru powinna by¢ analiza zachowania (tj. terapia behawioralna) zgodnie z wytycznymi
Stowarzyszenia Na Rzecz Nauki w Terapii Autyzmu (ASAT) czy Narodowego Centrum Autyzmu (NAC).

Zarowno koszt diagnostyki, jak i terapii jest bardzo wysoki. Wstepne oszacowania jednego
z ekspertédw (na podstawie doswiadczen Fundacji ,Krok po kroku”) wskazujg, ze diagnostyka to koszt
ok. 1000-1500 zt, natomiast intensywna terapia to ok. 5000 zt na miesigc. Szacuje sie, ze dzieki
wczesnej diagnozie i konsekwentnej terapii koszty mogtyby zosta¢ zredukowane o 2/3.

Podkresla sie, ze okres realizacji programéw dot. procesu terapeutycznego w ASD powinien by¢
odpowiednio dtugi. Jeden z ekspertéw sugeruje okres co najmniej dwdch lat (w odniesieniu do
jednego dziecka, przy uwzglednieniu wczesnej intensywnej interwencji, przyp. analityka). Potrzeby
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terapeutyczne zalezg m.in. od etapu rozwoju, mozliwosci intelektualnych, towarzyszacych zaburzen
itp. Ekspert w dz. psychologii klinicznej wskazuje, ze programy z zakresu diagnostyki i terapii ASD
powinny wej$¢ na state do obszaru dziatalnosci w zakresie polityki zdrowotnej na poziomie
centralnym i samorzadowym.

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

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ust. 1 i 3 ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych (Dz. U. z 2017 r., poz. 1938 z pdin. zm.), z uwzglednieniem raportu: 0T.441.109.2018 ,Wczesne wykrywanie,
terapia oraz rehabilitacja dzieci z catosciowymi zaburzeniami psychicznymi na lata 2019 - 2021” realizowany przez:
wojewoddztwo zachodniopomorskie, Warszawa, lipiec 2018, Aneksu do raportow szczegdtowych: ,Wczesna diagnostyka
i terapia zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) - wspdlne podstawy oceny”, kwiecien 2017 r. oraz Opinii Rady Przejrzystosci
nr 186/2018 z dnia 23 lipca 2018 roku o projekcie programu ,Wczesne wykrywanie, terapia oraz rehabilitacja dzieci
z catosciowymi zaburzeniami psychicznymi na lata 2019 - 2021”".

12/12



