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Opinia Prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
nr 75/2024 z dnia 25 pazdziernika 2024 r.
o projekcie programu polityki zdrowotnej
»,Program polityki zdrowotnej wczesnej diagnostyki zaburzen
neurorozwojowych w populacji dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy
zastepczej w wojewodztwie lubuskim”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci negatywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,Program polityki zdrowotnej wczesnej diagnostyki zaburzer neurorozwojowych
w populacji dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy zastepczej w wojewddztwie lubuskim”.

Uzasadnienie

Pomimo istotnosci problemu zdrowotnego bedacego przedmiotem projektu programu oraz
zgodnosci zaplanowanych interwencji z wytycznymi klinicznymi, opiniowany projekt
programu zawiera szereg brakéw, a wiele elementéw programu wymaga istotnego
uzupetnienia i doprecyzowania, w zwigzku z czym nie jest mozliwa jego pozytywna ocena.

Nie przedstawiono poprawnie sformutowanego zadnego celu oraz miernika efektywnosci
odnoszacego sie do celéw programu, co uniemozliwia poprawng ocene efektdw programu.

W projekcie programu zaplanowano kompleksowg diagnostyke w kierunku zaburzen
neurorozwojowych realizowang w pieciu etapach. Cze$¢ wskazanych narzedzi
diagnostycznych jest powielana na rdinych poziomach, bez okreslenia uzasadnienia
dla powtdrnego wykonania badan. Ponadto nie okreslono zasad dostepnosci konsultacji
opcjonalnych w ramach lll etapu.

Przedstawiono kryteria wtgczenia i wytgczenia, jednak nie uwzgledniono w nich wczesniejszej
diagnozy zaburzen neurorozwojowych oraz nie odniesiono sie do sposobu weryfikacji
kryteridw kwalifikacji do udziatu w programie.

Dodatkowo w projekcie nie uwzgledniono m.in. akcji informacyjnej w etapach realizacji
programu i wymagan wzgledem czesci personelu realizujgcego konsultacje. Pozostate uwagi
zostaty zawarte w dalszej czesci opinii.

Reasumujgc, opiniowany projekt zawiera szereg nieprawidtowosci oraz brak w nim istotnych
elementdw, ktdre nie pozwolg na realizacje programu o mozliwie najwyzszej jakosci.
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Przedmiot opinii

Przedmiotem oceny jest projekt programu polityki zdrowotnej w zakresie diagnostyki zaburzen
neurorozwojowych ws$rdéd dzieci w pieczy zastepczej z wojewddztwa lubuskiego. Program
ma by¢ realizowany w latach 2025-2027. Koszt catkowity realizacji programu wynosi 5 088 534 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.
poz. 146, z pézn. zm.) wraz z oceng zatozen projektu programu polityki zdrowotnej, ktére wspierajag
efektywnosc kliniczng i kosztowa technologii medycznej planowanej w programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotnej

Znaczenie problemu zdrowotnego

Oceniany projekt odnosi sie do istotnego problemu zdrowotnego jakim sg zaburzenia
neurorozwojowe, w tym zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD, ang. autism spectrum disorders),
czy spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD, ang. fetal alcohol spectrum disorders).

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 roku 6 267
dzieci w wieku 0-12 lat zostato objete opiekg psychiatryczng i leczeniem uzaleznien, w tym 1 362
korzystato z pomocy specjalistow w placowkach dla dorostych”.

Zgodnie z informacjami zawartymi w MPZ wsrdd rekomendowanych kierunkéw dziatan
dla wojewddztwa lubuskiego wskazano m.in. ,poprawe jakosci i dostepnosci do ustug z zakresu
leczenia psychiatrycznego dla dzieci i miodziezy poprzez realizacje wytycznych zawartych
w Narodowym Programie Ochrony Zdrowia Psychicznego oraz standarddéw opieki psychiatrycznej
dla dzieci i mfodziezy w ramach trzech poziomdw referencyjnych”.

Cele i efekty programu

Celem gtéwnym programu jest ,kompleksowa diagnostyka zaburzen neurorozwojowych u minimum
978 dzieci w wieku 0-7 lat przebywajgcych w pieczy zastepczej w wojewddztwie lubuskim w okresie
realizacji Programu”. Cel gtéwny zostat sformutowany w postaci dziatania, co nie jest podejsciem
prawidtowym. Ponadto diagnoza zaburzen neurorozwojowych nie jest rownoznaczna z uzyskaniem
efektu zdrowotnego.

W tresci projektu programu zaproponowano nastepujgce cele szczegétowe:

(1), uzyskanie indywidualnej, kompleksowej diagnozy neurorozwojowej u 80% dzieci z pieczy zastepczej
podczas trwania Programu”;

(2) ,,zwiekszenie o co najmniej 5% identyfikacji dzieci z pieczy zastepczej w wieku 0-7 z ryzykiem rozwoju
zaburzen neurorozwojowych oraz prewencja rozwoju powiktan”;

(3) ,zwiekszenie szans na niwelacje niedoborow i dysfunkcji neurorozwojowych dzieci z pieczy
zastepczej poprzez opracowanie dla kazdego zdiagnozowanego dziecka zindywidualizowanej sciezki
dalszego postepowania/leczenia — minimum 80% dzieci”;

(4) ,wzrost wiedzy na temat sciezki dalszego postepowania/leczenia i opieki nad dzieckiem
z zaburzeniami neurorozwojowymi oraz wzrost umiejetnosci poruszania sie miedzy instytucjami
systemu ochrony zdrowia wsrdd rodzicow/opiekunéw prawnych dzieci z diagnozg — minimum
80% rodzicéw/opiekundw prawnych”.
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Cele szczegétowe powinny odnosié sie do skutkdw zastosowania interwencji, stanowié¢ uzupetnienie
celu gtdwnego, zas ich osiggniecie powinno by¢ elementem warunkujgcym osiggniecie celu gtéwnego.
Podobnie jak cel gtéwny, powinny by¢ mierzalne i mozliwe do osiggniecia w okresie realizacji programu
polityki zdrowotnej. Kazdy z celdw powinien zawiera¢ wartos¢ docelowg, do osiggniecia ktdrej dazy
realizacja programu, a w tresci projektu powinno znalez¢ sie uzasadnienie dla przyjetych wartosci.

Cel szczegdtowy nr 1 wskazuje na dziatanie, tym samym nie zostat sformutowany prawidtowo. Ponadto
stanowi powielenie celu gtéwnego i nie odnosi sie do oczekiwanego efektu zdrowotnego. Cel nr 2
sktada sie z dwdch odrebnych zatozen, z czego pierwsze wskazujace na zwiekszenie identyfikacji dzieci
z ryzykiem zaburzen neurorozwojowych co nie stanowi efektu zdrowotnego, natomiast drugie
zatozenie wskazuje na dziatanie. Cel szczegdtowy nr 3 rdwniez nie odnosi sie do efektu zdrowotnego.
Cel nr 4 zostat takze nieprawidtowo sformutowany — sktada sie z dwéch odrebnych zatozen. Wzrost
wiedzy i umiejetnosci rodzicéw wydaje sie mozliwy do osiggniecia poprzez zaplanowane w projekcie
dziatania edukacyjne. Niemniej prawidtiowo zaplanowana akcja edukacyjna powinna zakonczyé
sie wzrostem lub utrzymaniem wysokiego poziomu wiedzy u wszystkich oséb uczestniczgcych
w dziataniach edukacyjnych oraz pomiaru tego wzrostu za pomocg pre- i post-testow, ktorych
nie zaplanowano w projekcie. Nalezatoby réwniez zdefiniowa¢ pozgdang wartos¢ wzrostu
wiedzy/umiejetnosci uczestnikdbw (np. o 30%) oraz poziom zdawalnosci testu wiedzy
(np. 75% poprawnych odpowiedzi). Ponadto, nie doprecyzowano w projekcie ,,wzrostu umiejetnosci”.
Majac na wzgledzie powyzsze, ten element programu wymaga uzupetnienia i doprecyzowania.

W tresci projektu programu zaproponowano nastepujgce mierniki efektywnosci:

(1) ,odsetek dzieci w wieku 0-7 lat z pieczy zastepczej, ktore dzieki konsultaciom zatoZzonym
w Programie uzyskaty indywidualng, kompleksowq diagnostyke zaburzern neurorozwojowych
lub ich braku — liczba kompleksowych diagnoz”;

(2) ,zdiagnozowanie wady/wad neurorozwojowych u co najmniej 5% przebadanych dzieci z pieczy
zastepczej — liczba diagnoz potwierdzajgcych wady neurorozwojowe w stosunku do liczby dzieci
objetych wsparciem”;

(3) ,liczcba opracowanych na podstawie diagnoz zindywidualizowanych Ssciezek dalszego
postepowania/leczenia w ramach NFZ — zatgcznik nr 4”;

(4) ,liczba rodzicow/opiekundow prawnych przeszkolonych w zakresie zindywidualizowanej Sciezki
dalszego postepowania/leczenia dziecka z zaburzeniami neurorozwojowymi oraz posiadajgcych
umiejetnosci poruszania sie miedzy instytucjami systemu ochrony zdrowia po zakoriczeniu udziatu
w Programie — zatgcznik nr 5”.

Mierniki efektywnosci powinny umozliwiaé obiektywng i precyzyjng ocene stopnia realizacji
wyznaczonych celéw oraz powinny by¢ istotnym odzwierciedleniem zdarzen lub faktow wystepujacych
w danym programie, wyrazonych w odpowiednich jednostkach miary. Mierniki muszg dotyczy¢
rezultatow, nie zas podjetych dziatan.

Przedstawione mierniki zostaty sformutowane nieprawidtowo, nie spetniajgc swojej funkcji. Niemniej
miernik nr 1 moze zosta¢ wykorzystany podczas monitorowania zgtaszalnosci, a mierniki nr 2 i 3 mogg
stanowi¢ wskazniki ewaluacji. Miernik nr 4 w czesci dotyczacej liczby rodzicoéw/opiekunéw prawnych,
ktdrzy zostali przeszkoleni mégtby zostaé wykorzystany w ramach monitorowania zgtaszalnosci. Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze w projekcie nie zaplanowano pomiaru umiejetnosci posiadanych przez
rodzicow/opiekundw dzieci uczestniczacych w programie. W zwigzku z powyzszym zapisy dotyczgce
miernikdw nalezy zweryfikowac i skorygowad.

Populacja docelowa

Dziatania realizowane w ramach programu skierowane beda do dzieci w wieku od 0. do 7 r.z., objetych
pieczg zastepcza (zaréwno instytucjonalng jak i rodzinng) i mieszkajgcych na terenie wojewddztwa
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lubuskiego oraz do ich opiekunéw prawnych (rodzice zastepczy i adopcyjni oraz opiekunowie z pieczy
instytucjonalnej — w zakresie dziatan edukacyjnych).

W programie interwencjg zostanie objetych minimum 978 dzieci w 3-letnim okresie jego realizacji.
Nalezy jednak wskazaé, ze dzieci poddane diagnostyce w danym roku, nie musiatyby by¢ diagnozowane
ponownie w kolejnym latach, tym samym wskazana liczba dzieci moze by¢ przeszacowana. Ponadto
nie odniesiono sie do liczby opiekundw, ktdrzy zostang objeci dziataniami edukacyjnymi, co wymaga
uzupetnienia.

W projekcie przedstawiono kryteria wtgczenia i wyfaczenia, jednak nie uwzgledniono wczesniejszej
diagnozy zaburzen neurorozwojowych. Ponadto, w projekcie nie odniesiono sie do sposobdéw
weryfikacji ww. kryteridw, z wytgczeniem kryterium miejsca zamieszkania.

Interwencija

W ramach programu planowane jest przeprowadzenie pieciu etapdéw.
| etap - Kwalifikacja do programu

Zgodnie z trescig projektu, kwalifikacje dzieci do programu przeprowadza¢ bedzie ,opiekun
medyczny”, do zadan ktérego nalezec¢ bedzie réwniez m.in. uczestnictwo w pozostatych etapach
programu, uczestnictwo w konsyliach i prowadzenie dokumentacji uczestnika, w tym wypetnianie
,Karty przebiegu dziecka w Programie”.

W projekcie nie przedstawiono szczegdtowych informacji w zakresie kompetencji ww. opiekuna.
Wskazano jedynie, ze bedzie on lekarzem medycyny ,,posiadajgcym specjalistyczng wiedze”.

Il etap — Konsultacje psychologiczno-pedagogiczne

W Il etapie zaplanowano:

— konsultacje psychologiczne (diagnostyka w kierunku czynnikéw ryzyka wad neurorozwojowych),
— konsultacje z terapeutg terapii sensorycznej (diagnostyka zaburzen sensorycznych),

— konsultacje neurologopedyczne (diagnoza neurologopedyczna),

— konsylium podsumowujace Il etap (z udziatem trzech ww. specjalistéw);

Podczas konsultacji psychologicznych zostang wykorzystane narzedzia diagnostyczne (z wyjatkiem
MFDR), ktore sg wydawane przez Pracownie Testéw Psychologicznych Polskiego Towarzystwa
Psychologicznego lub Pracownie Testéw Psychologicznych i Pedagogicznych.

W ramach konsultacji przeprowadzona zostanie szczegdétowa diagnostyka zaburzen sensorycznych
w zakresie kluczowych aspektéw integracji sensorycznej. Wskazano réwniez metody diagnostyczne
mozliwe do zastosowania podczas konsultacji w zakresie terapii sensorycznej, niemniej
nie sprecyzowano rodzajow testow i skal, ktdre pomagajg zmierzy¢ i oceni¢ funkcjonowanie integracji
sensorycznej pacjenta. Powyzsza kwestia wymaga uzupetnienia.

Konsultacje neurologopedyczne obejmowac beda badania sprawnosci aparatu artykulacyjnego oraz
przebiegu funkcji fizjologicznych w jego obrebie.

Na zakonczenie Il etapu przeprowadzone zostanie konsylium podsumowujgce, w ramach ktérego
specjalisci zdecydujg o kwalifikacji uczestnika do diagnostyki specjalistycznej (w ramach kolejnego
etapu programu) lub o braku koniecznosci kierowania dziecka do dalszej diagnozy i zakoriczeniu jego
uczestnictwa w programie.

Il etap — Konsultacje medyczne

W ramach Il etapu zaplanowano:
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— konsultacje psychiatryczng wstepng oraz konsultacje psychiatryczng podsumowujgcg wyniki
badan,

— konsultacje neurologiczng,

— konsultacje neuropsychologiczng,

— konsultacje opcjonalne (dietetyczna i fizjoterapeutyczna).

Nalezy podkredli¢, ze czes¢ narzedzi diagnostycznych w ramach konsultacji neuropsychologicznej
zostata wczesniej wskazana podczas konsultacji psychologicznej w Il etapie (tj. badanie ADOS-2,
ustrukturyzowany wywiad ADI-R oraz MFDR). Nie przedstawiono uzasadnienia dla powtérnego
wykonania ww. badan.

W projekcie nie okreslono zasad dostepnosci konsultacji opcjonalnych, tj. dietetycznej
i fizjoterapeutycznej, co wymaga doprecyzowania.

IV etap — Konsylium koricowe

W ramach IV etapu zaplanowano przeprowadzenie konsylium korncowego z udziatem specjalistéw
zaangazowanych w realizacje Il etapu programu oraz postawienie ostatecznej diagnozy i opracowanie
zindywidualizowanej Sciezki dalszego postepowania/leczenia w formie zalecen
dla rodzicow/opiekundw prawnych.

V etap — Dziatania edukacyjne

W V etapie programu zaplanowano dziatania edukacyjne skierowane do opiekunéw prawnych dzieci
(rodzicéw zastepczych, adopcyjnych i opiekundéw z pieczy instytucjonalnej) w formie indywidualnych
konsultacji ze ,,specjalistg zaangazowanym w realizacje Il etapu programu”. Zgodnie z trescig projektu,
w ramach ww. konsultacji opiekunom przedstawione zostang dostepne oraz zgodne z wypracowang
Sciezka leczenia metody terapii, a takze omdwione zostang ich zatozenia teoretyczne, skutecznosé oraz
dostepnosc.

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 zgtaszalnosci do programu prowadzona bedzie na podstawie wskaznikéw: ,liczby dzieci, ktore
wziety udziat w Programie” oraz ,liczby uczestnikow, ktorzy rozpoczeli udziat w Programie,
lecz go nie ukoriczyli wraz z podaniem przyczyny tej sytuacji”. Nalezy zaznaczy¢, ze przedstawione
wskazniki zostaty zaprojektowane prawidtowo.

Ocena jakosci swiadczen w programie dokonana zostanie na podstawie analizy wynikédw ankiet
satysfakcji skierowanych do rodzicéw/opiekundéw dzieci uczestniczacych w programie oraz analizy
pisemnych uwag i opinii rodzicow/opiekundw dotyczacych realizacji programu. Do projektu programu
zatgczone wzor ankiety, do ktdrego nie ma zastrzezen.

Ocena efektywnosci programu bedzie dokonywana na podstawie przedstawionych w projekcie
miernikoéw efektywnosci. Niemniej jedynie wskaznik w zakresie ,liczby opracowanych na podstawie
diagnoz zindywidualizowanych $ciezek dalszego postepowania/leczenia w ramach NFZ — zatgcznik
nr 4” moze zosta¢ wykorzystany w ramach ewaluacji. Ponadto, w przypadku wskazZnika dotyczgcego
»zdiagnozowania wady/wad neurorozwojowych u co najmniej 5% przebadanych dzieci z pieczy
zastepczej — liczba diagnoz potwierdzajgcych wady neurorozwojowe w stosunku do liczby dzieci
objetych wsparciem” — cze$¢ dotyczaca liczby diagnoz potwierdzajgcych wady neurorozwojowe
w stosunku do liczby dzieci objetych wsparciem moze réwniez zostaé wykorzystana w ramach
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wskaznikdw ewaluacji. Tym samym kwestia miernikéw efektywnosci wymaga uzupetniania. Nalezy
zaznaczy¢, ze ewaluacja programu powinna opierac sie na poréwnaniu stanu sprzed wprowadzenia
dziatan w ramach programu, a stanem po jego zakornczeniu, co zostato uwzglednione w projekcie
programu.

Warunki realizacji

Projekt zawiera opis etapdw i dziatan podejmowanych w ramach programu, niemniej nie uwzglednia
akcji informacyjnej. Przedstawiono informacje dotyczace personelu, wyposazenia i warunkéw
lokalowych.

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

Przedstawiono opis sposobu informowania o mozliwosci uczestnictwa w programie.

Program finansowany bedzie ze srodkéw Unii Europejskiej oraz z dofinansowania ze srodkéw Budzetu
Panstwa, a takze z wktadu wtasnego Wojewddztwa Lubuskiego. Koszty catkowite oszacowano
na 5088 534 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¢ zaréwno komdrek 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 sprostaé. Zgodnie zaktualng
klasyfikacjg Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V) przyjetg przez
Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne, do zaburzen neurorozwojowych zalicza sie
niepetnosprawnosc intelektualng, zaburzenia ze spektrum autyzmu (z ang. Autism Spectrum Disorders,
ASD), zesp6t nadruchliwosci, specyficzne zaburzenia umiejetnosci szkolnych i zaburzenia tikowe.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Objawy i etiologia danego zaburzenia sg zréznicowane. Wskazuje sie, ze ASD ma mocne podfoze
genetyczne, ale nie wyklucza sie réwniez wptywu czynnikéw biologicznych i srodowiskowych. Istnieje
wiele teorii opisujgcych mechanizmy ksztattowania sie zaburzen autystycznych.

Wsrod gtdwnych czynnikdw ryzyka wymienia sie: pte¢ meska, historie ASD w rodzinie, zaawansowany
wiek ojca (powyzej 40 roku zycia), zaawansowany wiek matki (powyzej 35 r.z., natomiast granica ta
zroku na rok ulega przesunieciu), poréd przedwczesny, niska masa urodzeniowa, narazenie
wewnatrzmaciczne na sél semisodowg kwasu walproinowego.

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

Spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD)

Spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD, ang. fetal alcohol spectrum disorders) opisuje
fizyczne i umystowe wady wrodzone, bedgce wynikiem dziatania alkoholu etylowego na rozwijajgce sie
w tonie matki dziecko (tzw. prenatalna ekspozycja na alkohol, ang. prenatal alcohol exposure — PAE).

W pismiennictwie wystepuje wiele zréznicowanych jednostek diagnostycznych, ktére zalicza sie
do FASD. S3 to np.: ptodowy zespot alkoholowy (ang. fetal alcohol syndrome — FAS), czeSciowy ptodowy
zespot alkoholowy (ang. partial fetal alcohol syndrome — pFAS), zaburzenia neurorozwojowe zwigzane
z prenatalng ekspozycjg na alkohol (ang. alcohol-related neurodevelopmental disorder — ARND),
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poalkoholowe defekty urodzeniowe (ang. alcohol-related birth defects — ARBD), wady wrodzone
zwigzane z prenatalnym narazeniem na alkohol.

W Polsce, zespdt dziatajagcy przy Panstwowe] Agencji Rozwigzywania Problemoéw Alkoholowych
(PARPA) w ramach FASD wyréznia:

— FAS (Q86.0 zgodnie z klasyfikacjg ICD-10),

— zaburzenia neurorozwojowe zwigzane z prenatalng ekspozycja na alkohol (ang.
neuro-developmental disorders associated with prenatal alcohol exposure — ND-PAE) (G96.8
zgodnie z ICD-10).

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 péin.
zm.), Swiadczenia gwarantowane udzielane sg dzieciom i mfodziezy w warunkach stacjonarnych,
dziennych, ambulatoryjnych, a takze w ramach poziomoéw referencyjnych (I poziom: zespodt
srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci i mtodziezy oraz osrodek
srodowiskowe]j opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci i miodziezy; Il poziom:
centrum zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy — poradnia zdrowia psychicznego; Il poziom —
osrodek wysokospecjalistycznej catodobowej opieki psychiatrycznej).

Warto zaznaczy¢, ze zgodnie z zapisami ww. rozporzgdzenia 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 miodziezy, leczenia nerwic oraz
Swiadczen gwarantowanych dla oséb z autyzmem dzieciecym lub innymi cato$ciowymi zaburzeniami
rozwoju, realizowanych w warunkach ambulatoryjnych psychiatrycznych i leczenia srodowiskowego
(domowego).

Ponadto zgodnie z zapisami Rozporzgdzenia 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 neurologicznego,
fizycznego i psychomotorycznego, jak réwniez przeprowadzenia testu rozwoju reakcji stuchowych
oraz oceny rozwoju mowy.

Ocena technologii medycznej

Podsumowanie odnalezionych dowodéw naukowych/ wytycznych

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Narzedzie przesiewowe/diagnostyczne w kierunku ASD:

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

Trening umiejetnosci kluczowych (PRT) oraz trening JAML:

¢ Wyniki pochodzace ze schematdow eksperymentalnych z wykorzystaniem pomiaru kilku pozioméw
wyjsciowych zachowania (multiple baseline design) wskazywaty na poprawe w zakresie
spofecznego zaangazowania i zachowan komunikacyjnych dzieci (niemowlat) zaraz
po zastosowanej interwencji PRT oraz JAML (Bradshaw 2014).
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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:

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

Wyniki przegladu Shivers 2014 wskazujg, ze interwencje indywidualne z rodzenstwem dzieci z ASD
uwzgledniajacych role rodzenstwa jako modela lub instruktora, mogg prowadzi¢ do pozytywnych
wynikéw w zakresie rdéznych umiejetnosci pacjentow z ASD, np. wzrostu liczby pozadanych
odpowiedzi na zabawe, zainteresowania gra czy wspdtpracgy, ale i spontanicznych 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 przegladem Hampton 2016, wczesna interwencja w kierunku komunikacji werbalnej
dzieci z ASD w poréwnaniu ze zwyklym leczeniem, wptywa na poprawe wynikéw w zakresie
wykorzystywania jezyka mowionego i wykazuje Srednig wielko$¢ efektu g=0,26, natomiast
najwiekszy efekt odnotowano dla interwencji wdrazanych we wspoétpracy klinicystow z rodzicami
dzieci (g=0,42).

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

Badania dotyczace metody Lovaas oraz wczesnych interwencji behawioralnych wykazaty pewien
wplyw na funkcje poznawcze, umiejetnosci jezykowe oraz adaptacji behawioralnej
u mtodszych dzieci z autyzmem, dowody s3 jednak ograniczone metodologicznie (Warren 20113,
2011b). Istniejg dowody,ze EIBI jest skuteczng terapig behawioralng dla niektérych dzieci z ASD, ale
rowniez konieczne sg dalsze badania z randomizacjg (Reichow 2012).

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

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

oparte na analizie behawioralnej - ABA):

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 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 rodzicéw
(parent-implemented intervention), instrukcje i interwencje wprowadzane za posrednictwem
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rowiesnikow (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 spofeczne (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),
wzmachianie rdznicujagce zachowan alternatywnych, niekompatybilnych i innych (differential
reinforcement of alternative, incompatible, or other behavior DRA/I/0), metoda wyodrebnionych
prob (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), opOznianie (time delay, TD), przerywanie reakgc;ji
i przekierowywanie (response interruption and redirection, RIR).

Inne:

e Na skuteczno$¢ terapii u dzieci/mtodziezy z ASD znaczacy wplyw 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).

Spektrum plodowych zaburzen alkoholowych (FASD)

e Aby zmniejszy¢ ryzyko szkéd dla nienarodzonego dziecka, kobiety w cigzy lub planujace cigze nie
powinny pi¢ alkoholu. W przypadku kobiet karmigcych piersig najbezpieczniejsza dla dziecka jest
catkowita abstynencja (SOAM/CCS/UoS 2021, AAFP 2017).

e |stotnym i kluczowym rozwigzaniem pozostaje catkowite porzucenie picia alkoholu przed, w trakcie
i po zakonczeniu cigzy (WFSBP/IAWMH 2019).

* Przesiew w kierunku spozycia alkoholu wsrdd wszystkich pacjentek znajdujgcych sie w wieku
umozliwiajgcym zajscie w cigze, powinien zatgcza¢ w sobie takze element edukacyjny oparty
o wytyczne w zakresie obnizenia ryzyka spozywania alkoholu podczas cigzy (BCMoH/BCCSU 2020).

e Dziatania informacyjno-edukacyjne powinny by¢ kierowane zaréwno do kobiet w cigzy,
jak i do populacji ogdlnej, w celu zwiekszenia swiadomosci i wiedzy nt. szkéd zwigzanych
ze spozywaniem alkoholu w trakcie cigzy (oraz innych substancji psychoaktywnych)
(WFSBP/IAWMH 2019).

e Diagnoza FASD to zadanie interdyscyplinarnego zespotu wspdtpracujagcego z osrodkiem
wysokospecjalistycznym, w ktédrym istnieje mozliwos¢ przeprowadzenia diagnostyki réznicowej
i funkcjonalnej. W sktad zespotu mogg wchodzi¢ m.in: pediatra, psycholog, logopeda oraz terapeuta
zajeciowy (PARPA 2020, AGDoH 2020, SIGN 2019, CFASDN 2016, NIAA/CIFASD/CoFASP 2016,
RCoGP/RCoP 2014).

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

Z upowaznienia Prezesa
ZASTEPCA PREZESA
Anna Kowalczuk

/dokument podpisany elektronicznie/
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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 pdzn.
zm.), z uwzglednieniem raportu nr: 0T.431.66.2024 ,Program polityki zdrowotnej wczesnej diagnostyki zaburzen
neurorozwojowych w populacji dzieci w wieku 0-7 lat w pieczy zastepczej w wojewddztwie lubuskim”; data
ukonczenia: pazdziernika 2024, Aneksu do raportéw szczegétowych ,,Wczesna diagnostyka i terapia zaburzen ze
spektrum autyzmu (ASD) — wspdlne podstawy oceny”, kwieciern 2017 r., Raportu AOTMIT nr: OT.431.81.2023
dot. programu polityki zdrowotnej pn. ,Program Polityki Zdrowotnej pn. ,Kompleksowa diagnostyka w zakresie
spektrum ptodowego zespotu alkoholowego na terenie Wojewddztwa Dolnoslaskiego” z grudnia 2023 r. oraz
opinii Rady Przejrzystosci nr 169/2024 z dnia 21 pazdziernika 2024 roku o projekcie ,,Program polityki zdrowotnej
wczesnej diagnostyki zaburzen neurorozwojowych w populacji dzieci w wieku 0- 7 lat w pieczy zastepczej
w wojewddztwie lubuskim”.
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