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Opinia Prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
nr 38/2024 z dnia 13 czerwca 2024 r.
o projekcie programu polityki zdrowotnej
»Regionalny Program Zdrowotny w zakresie opracowania wskazéwek
i zalecen do pracy z dzieckiem od 18 mies. z. do 17 r.z. z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu w srodowisku domowym”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci pozytywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,,Regionalny Program Zdrowotny w zakresie opracowania wskazéwek i zalecen do
pracy z dzieckiem od 18 mies. z. do 17 r.z. z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w srodowisku
domowym”, pod warunkiem uwzglednienia ponizszych uwag.

Uzasadnienie

Przedstawiony projekt programu polityki zdrowotnej odnosi sie do istotnego problemu
zdrowotnego, jakim sg zaburzenia u dzieci ze spektrum autyzmu. Autyzm stanowi problem
spoteczny izdrowotny. Objawy autyzmu u dorastajgcego dziecka wymagajg szczegdlnej
uwagi, a terapia ma na celu utatwienie funkcjonowania w codziennym zyciu.

Oceniany program dzieki swoim zatozeniom moze stanowi¢ wsparcie w zabezpieczeniu
zdrowia populacji i stanowi warto$¢ dodang do obecnie funkcjonujgcych s$wiadczen
gwarantowanych.

W celu zapewnienia realizacji programu o mozliwie najwyzszej jakosci nalezy uwzglednic
uwagi przedstawione w dalszej czesci niniejszej opinii, a w szczegdlnosci dotyczace celow
szczegbtowych oraz miernikow efektywnosci.

Jednoczesnie nalezy mie¢ na uwadze, aby swiadczenia udzielane w ramach programu nie
powielaty u danego pacjenta $wiadczen finansowanych w ramach Narodowego Funduszu
Zdrowia.

Ponadto ze wzgledu na charakter choroby, powinno sie dotozyé wszelkich staran, aby
informacje m.in. o kwalifikacji oraz udziale w konsultacjach specjalistycznych byty traktowane
z nalezytg ostroznoscig i poufnoscia. Powyzsze ma na celu zmniejszenie ryzyka stygmatyzacji
czy odrzucenia przez grupe rowiesnikdow. Uczestnicy programu powinni czué¢ sie swobodnie
i bezpiecznie, aby mdoc w petni zaangazowad sie w terapie i odnies¢ ptynace z niej korzysci.

Przedmiot opinii
Przedmiotem oceny jest projekt programu polityki zdrowotnej w zakresie zaburzen zwigzanych

ze spektrum autyzmu ws$rdd dzieci i mtodziezy z wojewddztwa mazowieckiego. Program ma byc
realizowany w latach 2024-2028. Koszt catkowity realizacji programu wynosi 6 069 700 zt.

Opinia Prezesa Agencji zostata przygotowana w oparciu o ocene technologii medycznej proponowane;j
w ramach programu polityki zdrowotnej zgodnie z kryteriami zawartymi w art. 31a ust. 1 i art. 48 ust.
4 ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2024 r.
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poz. 146) wraz z oceng zatozen projektu programu polityki zdrowotnej, ktére wspierajg efektywnosé
kliniczng i kosztowg technologii medycznej planowanej w programie.

Agencja opiniowata podobny projekt programu, ktéry otrzymata od wojewddztwa mazowieckiego, pn.
,Program diagnostyczno-edukacyjny ,Opracowanie wskazowek i zaleceri do pracy z dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”. Prezes Agencji wydat opinie
pozytywng warunkowo nr 244/2014. Nastepnie w 2016 r. wojewddztwo mazowieckie przestato kolejng
edycje PPZ na lata 2017-2020, jako kontynuacje, w zwigzku z tym projekt nie podlegat opiniowaniu.
W 2023 r. zostat przestany raport koficowy z faktycznej realizacji programu w latach 2017-2020.

Ocena projektu programu polityki zdrowotnej

Znaczenie problemu zdrowotnego

Oceniany projekt odnosi sie do istotnego problemu zdrowotnego jakim jest spektrum autyzmu.
Przedstawiono osiowe objawy autyzmu, przyczyny jego powstawania, a takze kryteria diagnostyczne
tj. DSM-5 oraz ICD-10/ICD-11.

Warto podkresli¢, ze opiniowany projekt jest zbiezny z celem Narodowego Programu Zdrowia (NPZ)
na lata 2021-2025 : ,, promocja zdrowia psychicznego”, a takze odnosi sie do Narodowego Programu
Ochrony Zdrowia Psychicznego na lata 2023-2030.

W tresci projektu przedstawiono Swiatowe, ogdlnopolskie oraz regionalne dane epidemiologiczne
korespondujgce z wybranym problemem zdrowotnym.

Odniesiono sie do Mapy Potrzeb Zdrowotnych na lata 2022-2026 wskazujac, ze: ,w 2022 r. z ustug
poradni dla o0séb z autyzmem dzieciecym skorzystato 4 769 osob, co stanowi 10,45% wszystkich
pacjentow korzystajgcych z ustug z zakresu ,opieka psychiatryczna i leczenie uzaleznien — dzieci
i mfodziez”. Zaznaczono takze, ze z ,,oddziatu dziennego dla 0séb z autyzmem dzieciecym skorzystato
236 o0s6b, a opiekg w ramach: poradni psychiatrycznej/psychologicznej objeto 9 966 0s6b
z ,,catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi” i udzielono 214 833 porad”.

Zgodnie z informacjami zawartymi w MPZ: ,w catej Polsce byt dostepny jeden zespdt leczenia
Srodowiskowego (domowego) dla 0séb z autyzmem (w wojewddztwie mazowieckim), a sredni czas
oczekiwania dla pacjentow stabilnych wynidst az 718 dni w styczniu 2019 r., 726 w czerwcu i 580
w grudniu”. Ponadto w wojewddztwie mazowieckim ,odsetek oséb korzystajgcych ze stacjonarnej
formy opieki w odniesieniu do Sredniej dla Polski (Mazowsze 18,82% do 18,04% w Polsce) wskazuje
na potrzebe prowadzenia dziatari dgzgcych do obnizenia tego wskaZznika na Mazowszu, co najmniej
do sredniej dla Polski”. Wskazano, tez ze ,liczba pacjentdw ponizej 18. roku zycia na 100 tys. ludnosci
mafoletniej byta na 4. miejscu wsrod wojewddztw (2307). Najwyzsza liczba pacjentéw na 100 tys.
ludnosci wystgpita w powiecie Zzyrardowskim (4432), ptoriskim (3703) i otwockim (3220). Najczesciej
wystepujgcymi rozpoznaniami byty catosciowe zaburzenia rozwojowe (7,45 tys.), pozostate zaburzenia
psychiczne u dzieci i mtodziezy (7,28 tys.) i zaburzenia nerwicowe zwigzane ze stresem i postaciq
somatyczng (4,79 tys.)”.

Cele i efekty programu

Celem gtéwnym programu jest ,poprawa lub utrzymanie na tym samym poziomie funkcjonowania
w Srodowisku domowym 80% dzieci z ASD uczestniczqcych w programie w latach 2024-2028”. Cel
gtéwny powinien by¢ wyraznie zdefiniowany, precyzyjnie sformutowany iwytyczony w czasie.
Zaproponowany cel gtéwny odnosi sie do poziomu funkcjonowania w $rodowisku domowym
uczestnikéw programu polityki zdrowotnej, co jest dziataniem prawidlowym. Mozliwe jest
oszacowanie poprawy funkcjonowania dziecka za pomocag zaplanowanych pre- i post-testow.
Przedstawiono zestawy testow do przeprowadzania oceny funkcjonalnej, ktére nie budzg zastrzezen.

W tresci projektu programu zaproponowano nastepujace cele szczegétowe:
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(1) ,,wzrost wiedzy z zakresu metod terapeutycznych i wspierania dziecka w srodowisku domowym
u minimum 60% uczestnikow szkolen grupowych”,

(2) ,poprawa lub utrzymanie na tym samym poziomie funkcjonowania u 40% dzieci w Srodowisku
domowym po zakoriczeniu udziatu dziecka w programie na podstawie oceny rodzica”,

(3) ,realizacja indywidualnego programu domowego dla dziecka po zakorczeniu udziatu
w programie u 50% uczestnikow”.

Cele szczegétowe powinny odnosié sie do skutkdw zastosowania interwencji, stanowié¢ uzupetnienie
celu gtdwnego, za$ ich osiggniecie powinno by¢ elementem warunkujacym osiggniecie celu gtéwnego.
Podobnie jak cel gtéwny, powinny by¢ mierzalne i mozliwe do osiggniecia w okresie realizacji programu
polityki zdrowotnej. Kazdy z celdw powinien zawieraé¢ wartos¢ docelowg, do osiagniecia ktdrej dazy
realizacja programu, a w tresci projektu powinno znalez¢ sie uzasadnienie dla przyjetych wartosci.

Cel szczegotowy nr 1 odnosi sie do wzrostu wiedzy uczestnikow PPZ i wydaje sie mozliwy do realizacji
za pomocg zaplanowanych w projekcie pre- i post-testow. Do projektu nie zatgczono jednak wzoréw
ww. testéw, w zwigzku z czym nie bylo mozliwe dokonanie ich weryfikacji. W tresci projektu
whnioskodawca oszacowat poziom zdawalnosci testu wskazujac, ze ,,wynik o co najmniej jeden punkt
lepszy w ponownym badaniu wiedzy swiadczy o wzroscie wiedzy”. Przedstawione zatozenie moze
okazac sie nieprecyzyjne. Uzyskanie wyniku w post-tescie lepszego jedynie o 1 pkt moze swiadczy¢
o przypadku (nie o wzrosScie wiedzy uzyskanej na skutek dziatan edukacyjnych zaplanowanych w PPZ).
Warto podkreslié, ze prawidtowo zaplanowana akcja edukacyjna powinna zakoniczy¢ sie wzrostem lub
utrzymaniem wysokiego poziomu wiedzy u wszystkich oséb uczestniczacych w programie. Nalezy przy
tym zdefiniowac co oznacza wysoki poziom wiedzy (np. min. 85% poprawnych odpowiedzi w pre-
tescie). Prawidtowym dziataniem bytoby zdefiniowanie pozgdanej wartosci wzrostu wiedzy
uczestnikéw (np. 0 30%). Sposéb pomiaru celu nr 2 ma charakter wytgcznie deklaratywny, co przektada
sie na trudnosci w obiektywnej ocenie stopnia realizacji celu. Cel szczegétowy nr
3 zostat sformutowany nieprawidtowo, w formie dziatania. Majac na wzgledzie powyzisze, cele
szczeg6towe wymagajg uzupetnienia i doprecyzowania.

W tresci projektu programu zaproponowano nastepujgce mierniki efektywnosci:

(1) ,iloraz liczby uczestnikow, u ktorych doszto do poprawy Ilub utrzymania poziomu
funkcjonowania dziecka przed diagnozq funkcjonalng i po okresie pracy w Srodowisku
domowym i liczby 0sob, ktére skorzystaty ze wsparcia w ramach programu (wartos¢ docelowa
80%)”,

(2) ,iloraz liczby oséb, u ktérych wzrdst poziom wiedzy z zakresu metod terapeutycznych
i praktycznego wspierania dziecka na terenie domu i liczby o0sob, ktore uczestniczyty
w szkoleniach grupowych (wartos¢ docelowa miernika: 60%). Wskaznik jest liczony na
podstawie wynikow pre-testu i post-testu”,

(3) ,iloraz liczby uczestnikdw, ktérych rodzic/opiekun deklaruje wzrost lub utrzymanie poziomu
funkcjonowania dziecka na skutek otrzymania wsparcia w ramach programu i liczby wszystkich
uczestnikdw biorgcych udziat w programie (wartos¢ docelowa miernika: 40%)”,

(4) ,iloraz liczby uczestnikéw, ktdrych rodzice/opiekunowie, realizujg indywidualny program
domowy dla dziecka po zakoriczeniu udziatu w programie i liczby wszystkich uczestnikow,
ktérych rodzice/opiekunie brali udziat w programie. Oceny dokonuje sie w trakcie spotkania
monitorujgcego realizacje indywidualnego programu domowego (wartos¢ docelowa miernika:
50%)”.
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Mierniki efektywnosci powinny umozliwiaé obiektywng i precyzyjng ocene stopnia realizacji
wyznaczonych celéw oraz powinny by¢ istotnym odzwierciedleniem zdarzen lub faktéow wystepujacych
w danym programie, wyrazonych w odpowiednich jednostkach miary. Mierniki muszg dotyczyc
rezultatow, nie za$ podjetych dziatan. Miernik 1 oraz 2 okreslono poprawnie. Miernik nr 3 zostat
sformutowany nieprawidtowo, poniewaz ma charakter wyfacznie deklaratywny. Miernik nr
4 nie spetnia funkcji miernika efektywnosci, moze natomiast zosta¢ wykorzystany podczas
monitorowania. W zwigzku z powyiszym zapisy dotyczace miernikdw nalezy zweryfikowac
i skorygowacd.

Populacja docelowa

Dziatania realizowane w ramach programu skierowane bedg do dzieci i mtodziezy w wieku od 18 m.z.
do 17 r.z. posiadajacych diagnoze ASD i mieszkajgcych na terenie wojewddztwa mazowieckiego oraz
do ich rodzicéw/opiekundéw prawnych. W programie interwencjg zostanie objetych 834 0s6b, w tym
417 dzieci oraz 417 rodzicéw/opiekunéw. Jednoczesnie zaznaczono, ze w wojewddztwie mazowieckim
spektrum autyzmu moze dotyczy¢ okoto 8 000 dzieci.

W projekcie przedstawiono kryteria wigczenia i wytaczenia, ktére okreslono w sposdb prawidtowy.

Interwencija

W ramach programu planowane jest przeprowadzenie dwdch etapéw realizacji dziatan.

| etap realizacji programu
Kwalifikacja do programu

Zgodnie z trescig projektu, podczas kwalifikacji uczestnikdw, realizator bedzie musiat zweryfikowaé,
czy osoba aplikujgca do udziatu w programie spetnia kryteria wigczenia. Zaznaczono, ze bedg mogty
zostac zakwalifikowane tylko te osoby, ktére spetniajg jednoczesnie wszystkie kryteria wtgczenia i nie
wystepuja kryteria wytaczenia.

Wywiad z rodzicami/opiekunami dziecka

Po kwalifikacji do programu, przeprowadzony zostanie wywiad z rodzicami/opiekunami dziecka z ASD.
Celem wywiadu bedzie zebranie informacji niezbednych do przygotowania dalszej S$ciezki
postepowania w ramach programu. Zaznaczono, ze przewidziane bedzie jedno spotkanie
dla rodzicow/opiekundéw kazdego dziecka zakwalifikowanego do programu. Podkreslono, ze
w spotkaniu nie bedzie uczestniczyto dziecko, a czas trwania spotkania wyniesie od 90 do 120 minut
wraz z czasem przygotowania dokumentacji ze spotkania.

Spotkanie z terapeutq srodowiskowym

Celem spotkania z terapeuty srodowiskowym bedzie zebranie informacji o funkcjonowaniu dziecka
w $rodowisku domowym. Spotkanie to odbedzie sie w: srodowisku domowym dziecka — z udziatem
rodzicow /opiekunow lub ztobku / klubiku /przedszkolu/ szkole /osrodku wychowawczo-opiekuriczym,
do ktérego dziecko uczeszcza — po uprzedniej zgodzie kierownika ww. jednostki. Jesli dziecko nie
uczeszcza do zadnej tego typu jednostki, lub kierownik tej jednostki nie wyrazit zgody
na przeprowadzenie spotkania — dziatanie to nie bedzie realizowane. Czas trwania spotkania bedzie
wynosit od 45 do 90 minut.

Przeprowadzenie testow oraz wykonanie diagnozy funkcjonalnej

Celem spotkania oraz badania bedzie przeprowadzenie diagnozy funkcjonalnej. Badanie bedzie
musiato by¢ zrealizowane przy pomocy standardowych testéw psychologicznych (posiadajgcych
polskie normy dla populacji dzieciecej) umozliwiajgcych dokonanie takiej oceny oraz powinno zostac
przeprowadzone podczas 2-4 spotkan trwajgcych od 60 do 120 minut kazde, w czasie
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nieprzekraczajgcym tacznie 240 minut. Wykonanie diagnozy funkcjonalnej powinno natomiast
odbywac sie zgodnie z obowigzujacymi ,Standardami diagnozy psychologicznej” Polskiego
Towarzystwa Psychicznego.

Ocena funkcjonowania dziecka w zakresie integracji sensorycznej

Celem spotkania dziecka z terapeuty Sl bedzie ocena funkcjonowania dziecka w zakresie integracji
sensorycznej. Podkreslono, ze faczny czas spotkania wyniesie od 60 do 180 minut. Mozliwe bedzie
wykonanie oceny podczas 2-3 spotkan, w czasie nieprzekraczajgcym tgcznie 180 minut.

Ocena komunikacji jezykowej dziecka

Celem spotkania dziecka z logopedg bedzie ocena komunikacji jezykowe] dziecka. Czas trwania
spotkania wyniesie od 60 do 120 minut, lecz zaznaczono jednoczes$nie, ze mozliwe bedzie wykonanie
oceny podczas dwdch oddzielnych spotkan w czasie nieprzekraczajgcym tacznie 120 minut.
Przygotowanie pisemnych wynikdéw

W ramach programu zaplanowano przygotowanie pisemnych wynikdw na podstawie wynikéw testéw,
wymiany informacji, obserwacji uwzgledniajacych wczesniejsze spotkania cztonkdéw zespotu
specjalistow z dzieckiem, rodzicami oraz srodowiskiem.

Omowienie wynikdw z rodzicami/opiekunami

Omowienie wynikéw powinno odby¢ sie po zrealizowaniu wszystkich ww. dziatai i przygotowaniu
pisemnych wynikéw z poszczegdlnych ocen. Podczas spotkania z rodzicami/opiekunami dziecka
powinny takze zostac przedstawione propozycje dalszych dziatan w ramach programu. Zaznaczono, ze
czas trwania spotkania wyniesie od 30 do 60 minut.

Il etap realizacji programu

Spotkania w srodowisku domowym

Spotkania w s$rodowisku domowym powinny nastgpi¢c w okresie do 3 miesiecy od momentu
zakonczenia | etapu realizacji programu. Przewiduje sie od 3 do 20 spotkan z dzieckiem i jego rodzina.
Czestotliwos¢ spotkan powinna by¢ dostosowana do potrzeb rodziny, ale nie czesSciej niz 1 spotkanie
w tygodniu. Czas trwania kazdego z nich wyniesie od 45 do 60 minut.

Spotkania majg na celu oméwienie ewentualnych problemoéw i sprawdzenie jak dziecko funkcjonuje
w $rodowisku domowym. Dodatkowo bedg one wspieraty rodzicéw/opiekundw w indywidualnej pracy
z dzieckiem. Alternatywnie istnieje mozliwos¢ przeprowadzenia spotkania za pomoca narzedzi
teleinformatycznych w liczbie maksymalnie 3 spotkan przypadajacych na caty czas udziatu
w programie.

Prowadzenie grupy wsparcia dla rodzicow/opiekunéw

Spotkania grupowe majg umozliwi¢ rodzicom/opiekunom dzielenie sie problemami i watpliwosciami
na forum grupy, aby zapobiec poczuciu izolacji oraz zbudowac przestrzen na dzielenie sie dobrymi
praktykami, posiadanym doswiadczeniem przez poszczegélnych cztonkéw grupy. Udziat w spotkaniach
bedzie dobrowolny, a spotkania bedg miaty charakter otwarty i organizowane bedg jedynie
dla chetnych rodzicéw/opiekundw dzieci uczestniczagcych w programie.

Prowadzenie indywidualnej psychoedukacji i wsparcia psychologicznego dla rodzicéw/opiekunéw

Celem spotkan bedzie zapewnienie rodzicom/opiekunom dostepu do specjalistycznego poradnictwa
psychologicznego. Spotkania powinny uwzgledniaé¢ indywidualne potrzeby rodzicéw/opiekundw.
Oboje rodzicow/opiekundw jednego dziecka uczestniczgcego w programie bedg mogli skorzystac
maksymalnie z 2 spotkan tacznie w trakcie programu. Podkreslono, ze kazde spotkanie powinno trwac
nie dtuzej niz 60 minut.

Szkolenia grupowe dla rodzicéw/opiekunow
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Dziatania te bedg obejmowac dwa rodzaje szkolen. Pierwsze z nich dotyczy¢ bedzie przeglagdu metod
terapeutycznych, tj. omowione zostang dostepne w Polsce metody wspierania i terapii dzieci
z zaburzeniami autyzmu. Drugie szkolenie bedzie odnosito sie do praktycznego wspierania dziecka
w domu oraz dotyczy¢ bedzie wskazéwek dla rodzicow/opiekundw, w jaki sposéb mogg stymulowacé
rozwdéj swojego dziecka. W ramach tego szkolenia zostang przedstawione praktyczne sposoby, zabawy,
aktywnosci, ktére rodzice mogg realizowac wspierajgc rozwdj dziecka. Rekomendowane jest, aby
terminy szkolen uwzgledniaty dostepnos¢ rodzicow/opiekundw dzieci uczestniczacych w programie.
Spotkania muszg by¢ organizowane dla min. 10 oséb i max. 15 osdb. Jedno szkolenie musi trwac
8 godzin (8 x 45 minut) — pozostawia sie do decyzji realizatora czy szkolenie bedzie odbywaé w formie
szkolenia jednodniowego czy dwudniowego (2 po 4 godz. dziennie). Szkolenia muszg by¢
przeprowadzane przez doswiadczony personel: psychologa, psychoterapeute, pedagoga, pedagoga
specjalnego, lekarza specjaliste z psychiatrii dzieci i mtodziezy, lekarza specjaliste z psychiatrii lub
lekarza w trakcie specjalizacji z psychiatrii dzieci i mtodziezy. Uczestnicy szkolenia bedg poddani
dwukrotnemu badaniu poziomu wiedzy za pomocg testow (pre-test — przed rozpoczeciem szkolenia,
post-test — po przeprowadzeniu szkolenia) w celu zmierzenia realnego przyrostu wiedzy uczestnikdw.

Powtdrne przeprowadzenie testéow

W trakcie spotkania powtdrzone zostang wybrane testy zrealizowane w ramach wczesniejszej
interwencji, tj. przedstawione w sekcji ,Przeprowadzenie testow oraz wykonanie diagnozy
funkcjonalnej”. Powtérne wykonanie testéw bedzie miato na celu poréwnanie wynikéw. Badanie
zostanie przeprowadzone w czasie od 2 do 3 spotkan trwajgcych od 90 do 120 minut kazde (facznie
max. 240 minut).

Konsultacja z lekarzem specjalistq (opcjonalnie)

Wspotwystepowanie ASD z innymi zaburzeniami psychicznymi w okresie catego zycia dotyczy 70-100%
chorych. W zwigzku z tym w uzasadnionych przypadkach zaktada sie przeprowadzenie w ramach
programu dla kazdego uczestnika srednio 1 wizyte konsultacyjng z lekarzem specjalistg. Celem
konsultacji jest wsparcie uczestnika w przypadku podejrzenia innych zaburzen wspdtistniejgcych
(np. zaburzenia lekowe, depresyjne, zaburzenia adaptacyjne, zaburzenia obsesyjno-kompulsywne),
ktdre na etapie diagnozy nie wystepowaty a pojawity sie w trakcie uczestniczenia w programie. Czas
trwania spotkania z lekarzem wyniesie od 40 do 60 minut. W sytuacji gdy lekarz potwierdzi
wystepowanie objawow innego zaburzenia (wspotwystepowanie), moze skierowac uczestnika
na pogtebiong diagnostyke poza programem (np. w ramach systemu publicznego finansowanego
przez NFZ).

Stworzenie indywidualnego programu domowego dla dziecka (w formie pisemnej)

Zespot lub cztonek zespotu opracujg pisemnie indywidualny program domowy dla dziecka,
uwzgledniajac uzyskane w ramach realizacji programu wyniki, obserwacje, wywiady i inne istotne
elementy.

Spotkanie koricowe — podsumowujgce z rodzicami/opiekunami

Celem spotkania koricowego bedzie omdéwienie wynikédw testéw i konsultacji przeprowadzonych
W czasie trwania programu oraz udzielenie rodzicom/opiekunom praktycznych wskazéwek na temat
wspierania rozwoju dziecka z ASD. W spotkaniu nie bedzie brato udziatu dziecko, a czas trwania
spotkania wyniesie od 40 do 60 minut.

Spotkanie monitorujqgce realizacje indywidualnego programu domowego

W ramach monitorowania postepow w terapii i codziennym funkcjonowaniu dziecka z ASD
po udzieleniu wszystkich interwencji przewidzianych w programie dziatan nalezy przeprowadzié
spotkanie monitorujgce z dzieckiem i jego rodzicami/opiekunami. Spotkanie powinno odby¢ sie
najwczesniej po 3 miesigcach, ale nie pdzniej niz po 4 miesigcach od przeprowadzenia spotkania
koncowego.

6/11



Opinia Prezesa AOTMIT nr 38/2024 z dnia 13 czerwca 2024 r.

W spotkaniu powinno uczestniczy¢ dziecko oraz jego rodzice/opiekunowie, a czas trwania spotkania
wyniesie od 90 do 120 minut.

Monitorowanie i ewaluacja

Monitorowanie i ewaluacja sg istotnymi elementami programu, ktére umozliwiajg biezgcg ocene jego
przebiegu oraz okreslenie wptywu programu na sytuacje spoteczng i zdrowotng w perspektywie
wieloletniej. Monitorowanie jest procesem zbierania danych o realizacji programu i stuzy
kontrolowaniu ich przebiegu i postepu.

Ocena zgtaszalnos$ci do programu prowadzona bedzie na podstawie wskaznikéw: ,liczba wszystkich
0s6b aplikujgcych do programu”, ,liczba dzieci z ASD, ktérym udzielono swiadczern w programie”,
Jliczba rezygnacji z udziatu w programie ztoZzonych przez rodzicow/opiekunow dzieci z ASD
w programie”, ,liczba przeprowadzonych szkoleri grupowych dla rodzicéw/opiekundéw dziecka z ASD”,
liczba 0séb uczestniczgcych w szkoleniach grupowych dla rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD”, ,liczba
0s0b uczestniczqcych w grupach wsparcia dla rodzicow/opiekunéw dzieci z ASD”, ,liczba spotkan
z lekarzem specjalistq”, ,liczba uczestnikdw, u ktorych powtdrnie wykonano diagnoze funkcjonalng”,
Jliczba przekazanych rodzicom/opiekunom indywidualnych programow domowych dla dziecka
po zakoriczeniu udziatu w programie”, ,liczba wizyt monitorujgcych”, ,liczba uczestnikow, ktorych
rodzice/opiekunowie, realizujq indywidualny program domowy dla dziecka po zakoriczeniu udziatu
w programie (deklaracja rodzica/opiekuna)”. Nalezy zaznaczyé, ze przedstawione wskazniki zostaty

zaprojektowane prawidtowo.

Ocena jakosci sSwiadczen w programie dokonana zostanie na podstawie analizy ankiet satysfakcji
skierowanych do uczestnikéw programu. Zaplanowano dwie ankiety satysfakcji: dla uczestnikow
programu — rodzicow/opiekundéw prawnych oraz dla uczestniczacych w szkoleniach grupowych
rodzicow/opiekunéw prawnych. Do projektu programu zatgczone ww. wzory ankiet. Zatgczone
dokumenty nie budza zastrzezen.

Ocena efektywnosci programu bedzie dokonywana na podstawie: ,ilorazu liczby uczestnikdw,
u ktdrych doszto do poprawy lub utrzymania poziomu funkcjonowania dziecka przed diagnozg
funkcjonalng i po okresie pracy w srodowisku domowym i liczby osdb, ktore skorzystaty ze wsparcia
w ramach programu (wartos¢ docelowa 80%)” oraz ,ilorazu liczby oséb, u ktérych wzrdst poziom
wiedzy z zakresu metod terapeutycznych i praktycznego wspierania dziecka na terenie domu i liczby
0s0b, ktdre uczestniczyty w szkoleniach grupowych (wartos¢ docelowa miernika: 60%). Wskaznik jest
liczony na podstawie wynikow pre-testu i post-testu”. Warto takze zaznaczy¢, ze zatgczono do projektu
wz0Or sprawozdania zwierajgcy dodatkowe wskazniki majgce zastosowanie przy ewaluacji tj. ,liczba
0s0b, ktore osiggnety wzrost wiedzy z zakresu metod terapeutycznych i praktycznego wspierania
dziecka na terenie domu” oraz ,liczba uczestnikéw, u ktorych doszto do poprawy lub utrzymania
poziomu funkcjonowania dziecka przed diagnozq funkcjonalng i po okresie pracy w sSrodowisku
domowym”.

Warunki realizacji

Projekt zawiera opis etapow i dziatarn podejmowanych w ramach programu. Przedstawiono informacje
dotyczace personelu, wyposazenia i warunkéw lokalowych.

Realizatorem programu bedzie podmiot, wytoniony w drodze konkursu ofert, co pozostaje w zgodzie
z zapisami ustawowymi.

Wskazano, ze kampania informacyjna prowadzona bedzie przez wojewddztwo mazowieckie oraz
realizatora programu na swoich stronach internetowych oraz w mediach spotecznosciowych.
Dopuszczone tez bedg inne formy przekazywania informacji o programie, np. plakaty, ulotki.
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Program finansowany bedzie ze srodkéw Unii Europejskiej oraz z dofinansowania ze srodkéw Budzetu
Panstwa a takie z wktadu wtasnego beneficjentéw/realizatoréw. Koszty catkowite oszacowano
na 6 069 700 zt.

Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny

Pojecie zaburzen neurorozwojowych odnosi sie do nieprawidtowej czynnosci mdzgu pojawiajacej sie
juz we wczesnym okresie zycia cztowieka i moze dotyczy¢ zardwno komérek nerwowych, synaps,
obwoddéw neuronalnych, a nawet catych sieci w obrebie osrodkowego uktadu nerwowego (OUN).
Pierwsze objawy ujawniajg sie zwykle w pierwszych latach zycia, natomiast znaczenia klinicznego
nabierajg dopiero, gdy pojawiajg sie wyzwania rozwojowe, ktérym nalezy sprostac¢. Zgodnie z aktualng
klasyfikacjg Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V) przyjetg przez
Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne, do zaburzen neurorozwojowych zalicza sie
niepetnosprawnosé intelektualng, zaburzenia ze spektrum autyzmu (z ang. Autism Spectrum Disorders,
ASD), zespot nadruchliwosci, specyficzne zaburzenia umiejetnosci szkolnych i zaburzenia tikowe.

Objawy i etiologia danego zaburzenia sg zréznicowane. Wskazuje sie, ze ASD ma mocne podtoze
genetyczne, ale nie wyklucza sie rowniez wptywu czynnikdéw biologicznych i Srodowiskowych. Istnieje
wiele teorii opisujgcych mechanizmy ksztattowania sie zaburzen autystycznych.

Wsrdd gtdwnych czynnikéw ryzyka wymienia sie :

o pteé¢ meska,

. historie ASD w rodzinie,

o zaawansowany wiek ojca (powyzej 40 roku zycia),

o zaawansowany wiek matki (powyzej 35 r.z., natomiast granica ta z roku na rok ulega

przesunieciu),

. pordd przedwczesny,
. niska masa urodzeniowa,
o narazenie wewngatrzmaciczne na sél semisodowg kwasu walproinowego.

W spektrum zaburzen autystycznych (ASD) objawy sg bardzo zréznicowane i u potencjalnego chorego
manifestujg sie w indywidualny sposdb. Nalezy podkredlié, ze majg tendencje do nasilania sie
w pewnych sytuacjach, ale wraz z wiekiem moga sie zmieniac.

Alternatywne Swiadczenia

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 19 czerwca 2019 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien (Dz.U. 2019 poz. 1285 z pdin.
zm.), w Polsce realizowane sg turnusy rehabilitacyjne, nie czesciej niz raz na rok, w ramach m.in.
Swiadczen gwarantowanych psychiatrycznych ambulatoryjnych dla dorostych oraz dzieci i mtodziezy,
leczenia nerwic oraz Swiadczen gwarantowanych dla oséb z autyzmem dzieciecym lub innymi
catosciowymi zaburzeniami rozwoiju, realizowanych w warunkach ambulatoryjnych psychiatrycznych
i leczenia srodowiskowego (domowego). Turnusy te sg definiowane jako ,,zorganizowany, trwajgcy nie
dtuzej niz 14 dni, pobyt poza miejscem udzielania swiadczen gwarantowanych, obejmujqcy leczenie
i intensywngq rehabilitacje 0sob z zaburzeniami psychicznymi i znacznym stopniem nieprzystosowania
spofecznego lub dla 0séb uzaleZznionych, w ramach okreslonego programu terapeutycznego”.

Warto zaznaczy¢, ze zgodnie z zapisami Rozporzadzenia MZ w sprawie $wiadczen gwarantowanych
z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej, w Polsce realizowane sg porady patronazowe i badania
bilansowe (w tym przesiewowe), dla dzieci do 2 roku zycia celem podstawowej oceny stanu
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neurologicznego, fizycznego i psychomotorycznego, jak réwniez przeprowadzenia testu rozwoju
reakcji stuchowych oraz oceny rozwoju mowy.

Nalezy dodaé, ze w Polsce od 2013 r. obowigzuje tzw. Karta Praw Oséb z Autyzmem , zgodnie z Uchwata
Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 12 lipca 2013 r., dzieki ktérej osoby z autyzmem majg prawo
do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz nie mogg podlegac¢ dyskryminacji. Karta ta nie
jest jednak aktem prawnym, ktérego nieegzekwowanie skutkowatoby sankcjami, natomiast celem jej
jest zwrdcenie uwagi na to, ze osoby z autyzmem sg osobami o specyficznych potrzebach, czesto
réoznych od potrzeb innych oséb niepetnosprawnych. Natomiast w ramach wykrywania i diagnostyki
ASD, przy wspotpracy Fundacji Synapsis realizowana jest koncepcja ogdlnopolskiego programu
wczesnego wykrywania autyzmu ,,Badabada”.

Ocena technologii medycznej

Podsumowanie odnalezionych dowoddw naukowych

Narzedzie przesiewowe, diagnostyczne w kierunku ASD i problemdéw z zachowan u dzieci/mtodziezy:

o Zaréwno narzedzia M-CHAT, jak i M-CHAT-R/F, przy uwzglednieniu catej procedury
przeprowadzenia wywiadu, wykazaty dodatnig wartos¢ predykcyjng rzedu 50% w ramach
praktyki dla dzieci od 16 do 30 miesigca zycia. Wczesne interwencje z zastosowaniem danych
kwestionariuszy podkreslaty znaczacag poprawe wynikdw w zakresie funkcji poznawczych
i jezykowych dzieci z ASD w stosunku do standardowego leczenia. Nie znaleziono jednak
zadnych badan, ktére bezposrednio porédwnujg dtugoterminowe wyniki dzieci poddanych
badaniu przesiewowemu i dzieci nie uwzglednionych w przesiewie. Potrzebne s3 dalsze
badania w celu okreslenia korzysci i szkdd w zakresie badania ogdinej populacji (McPheeters
2016).

Trening umiejetnosci kluczowych (PRT) oraz trening JAML:

o Wyniki pochodzace ze schematow eksperymentalnych z wykorzystaniem pomiaru kilku
pozioméw wyjsciowych zachowania (multiple baseline design) wskazywaty na poprawe
w zakresie spotecznego zaangazowania i zachowan komunikacyjnych dzieci (niemowlat) zaraz
po zastosowane] interwencji PRT oraz JAML (Bradshaw 2014).

o Modele behawioralne w petniejszym stopniu niz ustrukturalizowane wspierajg
komunikacyjno-spoteczne aspekty rozwoju. Trening PRT jest dos¢ skuteczng interwencjg
W uczeniu sie zréznicowanych zachowan przez dzieci z ASD (Bozkus-Genc 2016).

Interwencje wspomagane przez réwiesnikow (PMI) lub przez rodzenstwo:

o Stwierdzono, ze uczestnicy interwencji PMI wzbogacajg swoje umiejetnosci spoteczne zaraz
po jej zastosowaniu. PMI powinno by¢ wdrazane w szkofach, gdyz w tego typu warunkach
moze osiggnac znaczace korzysci dla danej populacji w zakresie spotecznych interakgji
i komunikacji. Wielko$¢ badanych efektéw terapeutycznych byta réina w zaleznosci
od oczekiwanego wyniku spotecznego i wahata sie od d=0,23 do d=0,74. PMI w zakresie zmian
w Swiadomosci spotecznej miata najmniejszy efekt terapeutyczny, natomiast najwiekszy
dotyczyt ogdlnych umiejetnosci spotecznych dzieci z ASD. Interwencje za posrednictwem
rowiesnikow sg jedng z najbardziej obiecujgcych metod interwencji majgcych na celu
rozwigzywanie problemoéw w kierunku umiejetnosci spotecznych (Chang 2016).

. Wyniki przegladu Shivers 2014 wskazujg, ze interwencje indywidualne z rodzestwem dzieci z
ASD uwzgledniajgcych role rodzenstwa jako modela lub instruktora, mogg prowadzi¢ do
pozytywnych wynikéw w zakresie roznych umiejetnosci pacjentéow z ASD, np. wzrostu liczby
pozadanych odpowiedzi na zabawe, zainteresowania gra czy wspoétpracg, ale i spontanicznych
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wypowiedzi dzieci z ASD, czy tez zwiekszenia reakcji
i odpowiedzi w interakcjach spotecznych oraz poprawe uwagi i zachowan.

Interwencje behawioralne i rozwojowe wptywajgce na komunikacje werbalna:

Zgodnie z przeglagdem Hampton 2016, wczesna interwencja w kierunku komunikacji werbalnej
dzieci z ASD w pordwnaniu ze zwyktym leczeniem, wptywa na poprawe wynikéw w zakresie
wykorzystywania jezyka méwionego i wykazuje srednig wielkos$¢ efektu g =0,26, natomiast
najwiekszy efekt odnotowano dla interwencji wdrazanych we wspétpracy klinicystow z
rodzicami dzieci (g=0,42).

Wczesna, intensywna interwencja behawioralna (EIBI) oraz metoda Lovaasa:

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

Terapia wczesnej interwencji, wykorzystujgca spoteczno-rozwojowe podejscie, moze byc
uznawana za efektywng w populacji dzieci z ASD (bardziej skuteczng niz wczesna interwencja
prowadzona przez rodzicéw pacjentdow z ASD; Doughty 2004, Oono 2013).

Interwencje behawioralne (terapia behawioralna, poznawczo-behawioralna, dziatania terapeutyczne

oparte na analizie behawioralnej - ABA):

Wyniki analizy Camargo 2016 wskazujg, 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 wptyw 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: wysitek fizyczny (exercise),
terapia poznawczo-behawioralna (cognitive behavioral intervention), interwencja
wprowadzana przez rodzicow (parent-implemented intervention), instrukcje i interwencje
wprowadzane za posrednictwem réowiesnikow (peer-mediated instruction and intervention,
PMII), trening umiejetnosci spotecznych (social skills training, SST), trening komunikacji
funkcjonalnej (functional communication training, FCT), ustrukturyzowane grupy zabawy
(structured play group, SPG), interwencje w naturalnym srodowisku (naturalistic intervention,
NI), interwencje wspomagane technologicznie (technology — aided instruction and
intervention, TAIll), pomoce wizualne (visual suport, VS) i wideo-modelowanie, scenariusze
(scripting, SC), trening samozarzadzania (self-management, SM), narracje spoteczne (social
narratives, SN), wzmacnianie (reinforcement, R+), podpowiedzi (prompting, PP), wygaszanie
(extinction) oraz modelowanie, PECS (Picture Exchange Communication System), trening
umiejetnosci kluczowych (pivotal response training, PRT), wzmacnianie réznicujgce zachowan
alternatywnych, niekompatybilnych i innych (differential reinforcement of alternative,
incompatible, or other behavior DRA/I/O), metoda wyodrebnionych préb (discreate trial
teaching, DTT), interwencje oparte na bodZcach poprzedzajgcych (antecedent based
interwention, ABI), analiza funkcjonalna zachowan (functional behavior assessment, FBA),
analiza zadania (task-analysis, TA), opdznianie (time delay, TD), przerywanie reakcji
i przekierowywanie (response interruption and redirection, RIR).
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o Na skuteczno$é 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 (Warren 2011b).

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

PREZES
Daniel Rutkowski

/dokument podpisany elektronicznie/

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ust. 8 pkt 3, w zw. z art. 31s ust. 6 pkt 3 ustawy z 27 sierpnia 2004 r.
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2024 r., poz. 146),
z uwzglednieniem raportu nr: OT.431.27.2024 ,Regionalny Program Zdrowotny w zakresie opracowania
wskazéwek i zaleceh do pracy z dzieckiem od 18 mies. z. do 17 r.z. z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
w Srodowisku domowym”; data ukoniczenia: czerwiec 2024, Aneksu do raportow szczegétowych ,Wczesna
diagnostyka i terapia zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) — wspdlne podstawy oceny”, kwiecien 2017 r. oraz
opinii Rady Przejrzystosci nr 90/2024 z dnia 10 czerwca 2024 roku o projekcie programu ,Regionalny Program
Zdrowotny w zakresie opracowania wskazéwek i zalecen do pracy z dzieckiem od 18 mies. z. do 17 r.z.
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w Srodowisku domowym”.
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