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autyzmu u dzieci do 5 roku zycia” miasta Krakow

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci wydaje pozytywng opinie o projekcie
programu ,Wczesne wykrywanie zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci do 5 roku zycia”
miasta Krakéw.

Uzasadnienie

Program odnosi sie do dobrze zdefiniowanego problemu zdrowotnego, jakimi sg zaburzenia
ze spektrum autyzmu. Opisany problem zdrowotny jest obecny w populacji docelowej, ktéra
beda dzieci do 5 roku zycia zgtaszajgce sie do lekarza podstawowej opieki zdrowotnej
w ramach bilansu. Program stwarza dobry dostep beneficjentéw do oferowanych $wiadczen.
Zgode na udziat w programie beda wyrazali rodzice i opiekunowie prawni dzieci. W projekcie
okreslono koszt catkowity realizacji programu. Jednocze$nie, w ocenie Agencji wskazane
bytoby doprecyzowanie w programie opisu narzedzi diagnostycznych stosowanych do
diagnozy pacjenta oraz jasne zasady wyltonienia realizatora i okreslenie jego kompetencji do
realizacji programu.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu pt. ,,Wczesne wykrywanie zaburzen ze spektrum
autyzmu u dzieci do 5 roku zycia” ukierunkowanego na zdiagnozowanie dzieci
z zaburzeniami spektrum autyzmu, nadestany przez Urzgd Miasta Krakéw. Program ma by¢
realizowany w okresie 2012—-2014.

Program dotyczy istotnego problemu zdrowotnego i spotecznego: diagnostyki i terapii
spektrum zaburzen autystycznych, wpisujgc sie w priorytet zdrowotny ,zapobieganie,
leczenie irehabilitacja zaburzen psychicznych”, nalezgcy do priorytetéw zdrowotnych
wymienionych w Rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z 21.08.09 r. (Dz.U. 2009, Nr 137, poz.
1126).

Program stanowi rozszerzenie oferty Swiadczen wykonywanych w ramach Narodowego
Funduszu Zdrowia (NFZ).

Problem zdrowotny

Autyzm jest catosciowym zaburzeniem rozwoju dziecka, znanym réwniez pod nazwag ,,autyzm
klasyczny” lub ,autyzm wczesnodzieciecy” (z uwagi na jego wystepowanie we wczesnym
dziecinstwie), w ktérym objawy nieprawidtowego funkcjonowania obserwuje sie we
wszystkich obszarach rozwoju. Pierwsze symptomy autyzmu mogg pojawic¢ sie bardzo
wczesnie, nawet u kilkunastomiesiecznych niemowlat, ale najczesciej s3 widoczne przed
ukoniczeniem przez dziecko 3 roku zycia. Autyzm mozna zdiagnozowac¢ juz u bardzo matych
dzieci, ale czesto diagnozuje sie go réwniez u nastolatkdw, a nawet u oséb dorostych.
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Typowe dla zaburzenia s3: jakosSciowe nieprawidtowosci zachowania dotyczgce komunikacji,
interakcji spotecznych oraz zainteresowan, powtarzajgce sie, ograniczone i stereotypowe
czynnosci. Nieprawidtowosci majg charakter catosciowy, dlatego widoczne sg3 w réznych
warunkach, niezaleznie od otoczenia. Przyjmuje sie, ze istnieje spektrum tych choréb
i szerszy fenotyp autystyczny, z tagodniejszymi i bardziej subtelnymi zaburzeniami w zakresie
zachowania. Mimo iz termin ,,zaburzenie ze spektrum autyzmu” nie figuruje w klasyfikacjach
DSM IV TR ani ICD 10 jako odrebna jednostka chorobowa, stosowany jest zaréwno
w niefachowej, jak i medycznej terminologii i obejmuje szeroki zakres zaburzed, w tym:
autyzm, zespot Aspergera, niespecyficzne catosciowe zaburzenia rozwoju (ang. pervasive
developmental disorders not otherwise specified — PDD NOS) oraz dezintegracyjne
zaburzenie dzieciece.

Alternatywne $wiadczenia

Dla dzieci i mtodziezy cierpigcych na niektdre jednostki chorobowe, w ramach swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien dostepne s3
nastepujgce Swiadczenia:

a) wsrad swiadczen realizowanych w warunkach stacjonarnych psychiatrycznych:

e dostepne sg Swiadczenia opiekunczo lecznicze psychiatryczne oraz $wiadczenia
pielegnacyjno opiekuricze psychiatryczne obejmujgce opieke, pielegnacje
i rehabilitacje oraz leczenie dzieci i mtodziezy ze znacznymi i utrwalonymi
zaburzeniami zachowania (w tym, m.in. z uposledzeniem umystowym (F70-F79), czy
catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi (F84)), ktérym nie mozna zapewnic opieki
w innych warunkach; realizacja swiadczen powinna by¢ prowadzona przez zespédt
obejmujacy: specjaliste w dziedzinie psychiatrii dzieciecej/dzieci i mtodziezy,
specjaliste w dziedzinie choréb wewnetrznych, psychologa, osoby prowadzacej
terapie zajeciowg oraz pielegniarke.

b) wsrdd swiadczen realizowanych w warunkach dziennych psychiatrycznych:

e dostepne s3 Swiadczenia dzienne psychiatryczne rehabilitacyjne obejmujace
diagnostyke, leczenie i rehabilitacje dzieci i mtodziezy do 18 roku zycia z zaburzeniami
psychicznymi, zwtaszcza psychotycznymi, ze znacznymi, zagrazajgcymi lub
utrwalonymi zaburzeniami funkcjonowania zyciowego (m.in. uposledzenie umystowe
lekkie (F70); uposledzenie umystowe (F70-F79); catosciowe zaburzenia rozwojowe
(F84); zaburzenia rozwoju psychicznego (psychologicznego; F80-F89); zaburzenia
zachowania i emocji rozpoczynajgce sie zwykle w dziecinstwie i w wieku
mtodzienczym (F90-F98)). Wskazany jest podziat oddziatu na pododdziat dla dzieci do
13 roku zycia i pododdziat mtodziezowy. W ramach pobytu sg podejmowane dziatania
konsultacyjno-edukacyjne dla rodzin oséb z zaburzeniami psychicznymi; realizacja
Swiadczen powinna by¢ prowadzona przez zespdt obejmujacy: specjaliste
w dziedzinie psychiatrii dzieci/dzieci i mtodziezy, psychologa, osoby prowadzjcej
terapie zajeciowg. Powinny zosta¢ zapewnione pomieszczenia do psychoterapii
grupowej i terapii zajeciowe;j.

c) wsrod swiadczen realizowanych w warunkach ambulatoryjnych psychiatrycznych i leczenia
srodowiskowego (domowego):

e Swiadczenia zdrowia psychicznego dla dzieci i miodziezy (w tym z rozpoznaniem
uposledzenia umystowego - F70-F79; zaburzenia rozwoju psychicznego - F80-F89;
zaburzenia zachowania i emocji rozpoczynajgce sie zwykle w dziecinstwie i w wieku
mtodzienczym - F90-F98) obejmujgce porady lekarskie i psychologiczne, porade
kompleksowo-konsultacyjng dla oséb z autyzmem dzieciecym, wizyty domowe lub
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sSrodowiskowe, sesje psychoterapii (indywidualnej, rodzinnej, grupowej), sesje
wsparcia psychospotecznego, programy terapeutyczno-rehabilitacyjne dla oséb
z autyzmem dzieciecym;

e Swiadczenia dla 0sdb z autyzmem dzieciecym lub innymi catosciowymi zaburzeniami
rozwoju (catosciowe zaburzenia rozwojowe - F84), obejmujgce porady (lekarska
diagnostyczng, kompleksowo-konsultacyjng dla oséb z autyzmem dzieciecym lub
program terapeutyczno-rehabilitacyjny dla oséb z autyzmem dzieciecym;

e Swiadczenia psychiatryczne ambulatoryjne dla dzieci i mtodziezy (m.in.
z rozpoznaniem uposledzenie umystowe - F70-F79; zaburzenia rozwoju psychicznego
- F80-F89; zaburzenia zachowania i emocji rozpoczynajace sie zwykle w dziecinstwie
i w wieku mtodzienczym -F90- F98), obejmujace: porady, wizyty domowe lub
srodowiskowe, sesje psychoterapii.

Program terapeutyczno-rehabilitacyjny dla oséb z autyzmem dzieciecym stanowi zespot
Swiadczen udzielanych swiadczeniobiorcom z rozpoznaniem autyzmu dzieciecego lub innych

catosciowych zaburzen rozwoju (F84) i ich rodzinom w celu redukcji objawéw
psychopatologicznych, poprawy  w funkcjonowaniu emocjonalnym, spotecznym
i poznawczym, poprawy Ww porozumiewaniu sie werbalnym i niewerbalnym,

usamodzielnienia i przygotowania do zycia w wieku dorostym; programem mogg by¢ objete
rowniez osoby powyzej 18 roku zycia z tym rozpoznaniem; program jest realizowany przez
zespot specjalistéw i obejmuje: a) wizyty terapeutyczne, polegajgce na indywidualnej terapii
psychologicznej, b) terapie i poradnictwo psychologiczne dla rodzin, c) terapie zaburzen
mowy oraz porozumiewania sie, d) psychoedukacje rodzicow, e) grupowe zajecia
terapeutyczne (grupy 5-10 swiadczeniobiorcéw, minimum 2 osoby personelu) - facznie dla
jednego swiadczeniobiorcy do 360 godzin leczenia w ciggu roku. Program moze byc¢
realizowany w poradniach zdrowia psychicznego dla dzieci i mtodziezy jako Swiadczenie
dodatkowe, wyraznie wyodrebnione od innych $wiadczen udzielanych w poradni oraz jako
Swiadczenie podstawowe w poradniach dla oséb z autyzmem dzieciecym.

Autyzm-Polska jest Porozumieniem Organizacji Pozarzgdowych Pracujacych na Rzecz Dzieci
i Oséb Dorostych z Autyzmem i Pokrewnymi Zaburzeniami oraz Ich Rodzin. Obecnie w skfad
Porozumienia Autyzm-Polska wchodzi ok. 50 organizacji swiadczacych pomoc osobom
z autyzmem i ich rodzinom. Gtéwnym celem jest doprowadzenie do zapewnienia, we
wspotpracy z administracjg rzgdowg isamorzadowg, wszechstronnej, specjalistycznej
pomocy wszystkim dotknietym autyzmem osobom, tak aby mogty one korzystaé
z przystugujgcych im praw w takim samym stopniu jak osoby petnosprawne.

Celami szczegétowymi Porozumienia sg:

e poprawa jakosci zycia os6b z autyzmem, rozwdj organizacji pozarzagdowych
pracujgcych na rzecz dzieci i oséb dorostych z autyzmem oraz ich rodzin,

e wzajemne wspieranie sie i wymiana doswiadczen,

e tworzenie reprezentacji zrzeszonych organizacji i ich lobby wobec sektora
publicznego,

e wypracowywanie standardéw pomocy osobom z autyzmem oraz zasad i modeli
dziatania organizacji i instytucji dziatajgcych na ich rzecz,

e monitorowanie realizacji praw dzieci i dorostych oséb z autyzmem oraz ich rodzin
a takze stopnia zaspokojenia ich potrzeb,

e prowadzenie rzecznictwa intereséw srodowiska dotknietego autyzmem.
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Jednoczesnie w Polsce dziata od listopada 2003 roku Rzecznik Oséb z Autyzmem przy
Fundacji SYNAPSIS z petnomocnictwem Porozumienia Autyzm-Polska. Reprezentuje on
srodowisko oséb z autyzmem oraz ich rodzin w rozmowach z administracjg rzgdowg, udziela
informacji o obowigzujgcych przepisach, konsultuje zmiany w przepisach prawnych,
prowadzi rzecznictwo systemowe (polityczne) na rzecz srodowiska.

Whioski z oceny przeprowadzonej przez Agencje
Whioski z oceny problemu zdrowotnego

Gtéwnym celem podejmowanych dziatan jest umozliwienie osobom ze spectrum zaburzen
autystycznych petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym oraz tworzenia warunkéw do
niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz do korzystania na zasadzie rownosci
z praw ustanowionych dla ogdétu obywateli. Programy te majg réwniez pomdc osobom ze
spectrum zaburzen autystycznych w skutecznym i efektywnym korzystaniu z ustug
Swiadczonych na terenie tych jednostek samorzgdu terytorialnego.

Prowadzenie przez samorzady programéw zdrowotnych obejmujgcych kompleksowa
diagnostyke, terapie i rehabilitacje dzieci i mtodziez z ASD (spektrum zaburzen
autystycznych), wydaje sie uzasadnione wobec podkreslanej przez ekspertow klinicznych
niewystarczajgcych srodkéw finansowych pozyskiwanych z kontraktéw zawieranych z NFZ,
na prowadzenie statej wielospecjalistycznej i wielokierunkowej, a wiec drogiej rehabilitac;ji,
jakiej wymagajg dzieci z ASD. Jak podkreslajg eksperci, finansowanie przez NFZ ogranicza sie
ponadto do czesciowych dziatan diagnostycznych iterapeutycznych, co w przypadku dzieci
z ASD jest jednym z problemoéw, cho¢ nie jedynym.

Programy zdrowotne skierowane do oséb z ASD sg programami o dobrze zdefiniowanym
problemie zdrowotnym. Autyzm jest stanem, w ktéorym wystepujg pewne ograniczenia
w prawidtowym funkcjonowaniu cztowieka. Pojecie to odnosi sie do populacji
zréznicowanych pod katem rodzaju zaburzen autystycznych, okresu zycia, w ktérym one
wystgpity, przyczyn, a tym samym populacji o réznych wymaganiach np. terapeutycznych,
edukacyjnych i spotecznych.

Wytyczne sg zgodne w kwestii, ze wszystkie dzieci w wieku przedszkolnym z ASD powinny
zosta¢ poddane wczesnej interwencji, jak tylko znaczace potrzeby rozwoju zostang
stwierdzone przez przeszkolony personel, poniewaz wczesna interwencja wptywa na
poprawe wynikow. Istniejg dobrej jakosci dowody wspierajace zastosowanie intensywnej
wczesnej interwencji behawioralnej (EIBI — ang. Early Intensive Bahaviour Intervention) jako
opcji terapeutycznej w leczeniu dzieci z ASD w wieku przedszkolnym. Wytyczne sg zgodne
w kwestii rekomendowania uczestnictwa rodzicow iopiekunowie dzieci w wieku
przedszkolnym ze spektrum zaburzen autystycznych (ASD) w programach edukacyjnych.
Terapia dziecka w wieku przedszkolnym z rozpoznaniem ASD, powinna by¢
zindywidualizowana i prowadzona w oparciu o indywidualny plan interwencji, okreslajgcy
cele, typ(y), czestotliwos¢ i intensywnos¢ dziatan, odpowiednich dla szczegélnych potrzeb
rozwojowych iedukacyjnych. Program wczesnej interwencji musi by¢ dostosowany do
indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny.

Sposrdod odnalezionych wytycznych klinicznych i rekomendacji finansowania, tylko jedne
wytyczne uznaty dostepne na podstawie przeglagdu literatury dowody naukowe za
wystarczajgce (poziom dowodu umiarkowany) by rekomendowaé prowadzenie Programoéw
Edukacji z wykorzystaniem koni u dzieci i mtodziezy z zdiagnozowanymi zaburzeniami
zdrowia psychicznego w celu promowania poprawy poczucia wtasnej wartosci pacjenta oraz
poprawy poziomu satysfakcji klienta/rodzica. Pozostate wytyczne z powodu
niewystarczajgcych dowoddw, nie zalecajg terapii wykorzystujgcej zwierzeta (ang. animal-
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assisted therapy), jako rutynowego postepowania (w przypadku dzieci w wieku
przedszkolnym z ASD) lub uznajg jg za interwencje eksperymentalna.

W odniesieniu do dogoterapii przewidzianej w ramach terapii dzieci z zaburzeniami
autystycznymi, dzieciecym porazeniem mdzgowym oraz dzieci z ADHD, nalezy zaznaczy¢, iz
na podstawie przeprowadzonego na potrzeby niniejszego opracowania wyszukiwania nie
odnaleziono zadnych opracowan wtérnych dotyczgcych skutecznos¢ tej interwencji jako
metody wspomagajgcej proces rehabilitacji i terapii osob ze wspomnianymi zaburzeniami.

Istniejg dobrej jakosci dowody, ze systemy AAC (ang. Augmentativa and Alternative
Communication) — tj. alternatywne i wspomagajgce metody komunikacji, mogg by¢ zalecane
dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD.

Terapia integracji stuchowej (terapia dzwiekowa Samonas i programy stuchowe), masaz
i inne interwencje oparte na zmystach, obcigzonych kamizelek, psychoterapia ekspresyjna
nie sg zalecane jako rutynowe postepowanie dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD z
powodu niewystarczajgcych dowodow.

Muzykoterapia nie jest zalecane jako rutynowe postepowanie dla dzieci w wieku
przedszkolnym z ASD z powodu niejednoznacznych dowoddw.

Ze wzgledu na brak skutecznosci lub brak dowoddw oraz potencjalne ryzyko oraz dziatania
niepozgdane lub naduzycia, nie jest zalecane stosowanie u dzieci z ASD: utatwionej
komunikacji (ang. Facilitated Communication) — jako srodka komunikacyjny z dzieémi
i mtodziezg z ASD, terapii Holdingu, patterningu z maskowaniem.

W odniesieniu do zalecen dotyczacych wczesnego wykrywania i wczesnej interwencji u dzieci
z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych, zalecenia praktyki klinicznej podkreslajg, ze
obserwacja rozwoju dziecka powinna by¢ elementem kazdej wizyty w ramach opieki
profilaktycznej. W przypadku stwierdzenia podczas wizyty obaw dotyczacych rozwoju
dziecka oraz w przypadku dzieci z grupy niskiego ryzyka zaburzen rozwojowych przy wizycie
w 9 -, 18 - i 30-miesiecu zycia, zalecane jest stosowanie wystandaryzowanych narzedzi
stuzacych do badan przesiewowych.

W przypadku pozytywnego wyniku badan przesiewowych w kierunku zaburzen rozwoju,
konieczna jest ocena medyczna oraz ocena rozwoju w celu zidentyfikowania okreslonych
zaburzen rozwojowych i zwigzanych z nimi problemdéw zdrowotnych.

Dzieci ze stwierdzonymi w badaniu przesiewowym zaburzeniami rozwojowymi powinny
zostac skierowane na wczesne interwencje rozwojowe.

Majac na uwadze, ze potrzeby terapeutyczno-rehabilitacyjne dzieci i mtodziezy z ASD zalezg
od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, podstawg ich leczenia powinna by¢ wczesna,
wielospecjalistyczna, zindywidualizowana interwencja, o wyraznej strukturze programu
i jasno sformutowanych celach i priorytetach, charakteryzujgca sie systematycznoscia
i ciggtoscia oddziatywan.

Zadania realizowane w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka obejmuja:

e ustalenie wielospecjalistycznej diagnozy: lekarskiej, psychologicznej, logopedycznej
oraz ocena sfery ruchowej dziecka (ocena stanu narzadu ruchu i rozwoju ruchowego);

e opracowanie i wdrazanie szczegdétowego, wielospecjalistycznego i kompleksowego
programu postepowania w sferze psychicznej, ruchowej, spotecznej i emocjonalnej
rozwoju dziecka;
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e Sledzenie rozwoju dziecka poprzez ponawianie diagnozy oraz dostosowywanie
programow rehabilitacyjnych i terapeutycznych do zmieniajacych sie potrzeb
rozwojowych i zdrowotnych dziecka;

e prowadzenie indywidualnych form terapii oraz edukacji dziecka;

e opracowanie i realizowanie psychologicznych programoéw wsparcia rodziny dziecka
niepetnosprawnego;

e opracowanie i realizowanie programéw terapeutyczno-edukacyjno-profilaktycznych
dla rodzin, m.in. udzielanie rodzicom szczegétowych wskazéwek oraz szkolenie
w zakresie metod i technik pielegnacji, opieki, stymulacji rozwoju i usprawniania
dziecka w warunkach domowych, a takze informacji o systemie ustug i zasobach
spotecznych, ktére mogg by¢ im przydatne i sg dostepne;

e dostarczanie rodzicom informacji o uprawnieniach i mozliwych formach pomocy,
niezbednych adresach itp., pomoc w skontaktowaniu sie rodzicéw z innymi rodzicami
bedgcymi w podobnej sytuacji i z ich organizacjami.

Wczesne rozpoznanie wad rozwojowych w wyniku prowadzonej obserwacji i badan
przesiewowych moze doprowadzi¢ do odpowiednio wczesnej oceny, diagnozy i wigczenia
leczenia, w tym interwencji rozwojowej. Potencjalne ryzyko zwigzane z badaniem
przesiewowym w kierunku zaburzen rozwoju, zwigzane jest z fatszywie dodatnim wynikiem
testu, ktéry moze wptyngé na zwiekszenie skierowan na dalsze badania oraz moze wigza¢ sie
ze zwiekszonym niepokojem rodzicow dziecka oraz z fatszywie ujemnym wynikiem,
prowadzacym do zanizenia liczby skierowan oraz - przy braku ciggtego monitorowania — do
utrwalenia niepozgdanych zmian.

Jak wykazata Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Uczniow ze Specjalnymi Potrzebami
Edukacyjnymi: dostepnos¢, bliskos¢, przystepnos¢ finansowa, interdyscyplinarnos¢ oraz
zréznicowanie $wiadczen to warunki konieczne, aby spoteczny model Wczesnej Interwencji
oraz Wczesnego Wsparcia Rozwoju Dziecka funkcjonowat dobrze.

Whioski z oceny programu miasta Krakéw

Program dotyczy dobrze zdefiniowanego problemu zdrowotnego, ktérego rozlegtosé mozna
oszacowac i ktérego skutki mozna ograniczad.

Celem ocenianego projektu programu jest wczesne rozpoczecie terapii dzieci w celu
unikniecia kumulacji objawow autystycznych i wtérnych zaburzen rozwoju.

Program zaktada przeprowadzenie: szkolenia i spotkania z lekarzami, pielegniarkami
i pracownikami poradni, wprowadzenie dodatkowych materiatdbw w ramach bilansu
zdrowotnego matych dzieci.

Autorzy projektu zaznaczajg, ze majg by¢ przeprowadzone badania przesiewowe dzieci do 5
roku zycia.

Udziat w programie wezmg wszystkie palcowki podstawowe]j opieki zdrowotnej (POZ) na
terenie miasta Krakowa oraz wszystkie dzieci do 5 roku zycia zgtaszajgce sie na wizyty w POZ.
Uczestnictwo dzieci w badaniu diagnostycznym bedzie nastepowato za zgoda
rodzicéw/opiekundw prawnych.

W przypadku wykrycia ASD u dziecka, nastgpi zgtoszenie go do placéwki specjalistyczne;.

Projekt zawiera informacje o budzecie na realizacje programu. Przedstawiono w nim koszty
jednostkowe interwencji i koszty catkowite, ktére wynoszg 67 000 zt.

Biorgc pod uwage powyzsze argumenty, wydaje opinie jak na wstepie.
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Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48 ust. 2a ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw
publicznych, z uwzglednieniem raportu o programie: ,Wczesne wykrywanie zaburzen ze spektrum autyzmu dzieci do 5 roku
zycia” realizowanym przez miasto Krakéw, nr: AOTM-0T-441-192/2012, Warszawa maj 2013 oraz aneksu ,Diagnostyka
i terapia spektrum zaburzen autystycznych (ASD)” Warszawa, maj 2013.

Inne wykorzystane zrddta danych, oprécz wskazanych w ww. raporcie:
1. Nie dotyczy.

7/7



