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Opinia
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych
nr 137/2012 z dnia 16 lipca 2012
o projekcie programu zdrowotnego ,,Program profilaktyczno-
terapeutyczny dla dzieci zagrozonych i dotknietych autyzmem
dzieciecym” miasta Krakow

Po zapoznaniu sie z opinig Rady wydaje negatywng opinie o projekcie programu
zdrowotnego ,Program profilaktyczno-terapeutyczny dla dzieci zagrozonych i dotknietych
autyzmem dzieciecym” przedstawionego przez miasto Krakow.

Uzasadnienie

Program nie powinien by¢ pozytywnie zaopiniowany z uwagi na brak informacji o budzecie,
opisu interwencji i opisu populacji.

Przedmiot opinii

Przedmiotem niniejszej opinii jest projekt dwuletniego programu zdrowotnego, dotyczgcego
profilaktyki i terapii dzieci zagrozonych i dotknietych autyzmem. Adresatami programu sa
dzieci ponizej 3 roku zycia zagrozone autyzmem dzieciecym oraz starsze dzieci i mtodziez
dotkniete autyzmem dzieciecym lub z objawami zespotu Aspergera.

Gtdwnym celem programu jest zwiekszenie dostepnosci wczesnej diagnozy dzieci
z autyzmem icatosciowymi zaburzeniami rozwoju, zapewnienie im odpowiedniej
wielospecjalistycznej terapii, a ich rodzinom edukacji i fachowego wsparcia.

Pogram obejmuje szereg kompleksowych dziatarn, w tym: diagnozowanie medyczne,
pedagogiczne, psychologiczne i logopedyczne, a takze zajecia indywidualne i grupowe dla
dzieci przy udziale specjalistéw z réznych dziedzin (m.in. logopedy, pedagoga, psychiatry
dzieciecego, pielegniarki, psychologa klinicznego) oraz zajecia edukacyjne dla rodzicow.

W programie brakuje informacji o catkowitym koszcie, zaplanowanym budzecie czy chocby
zrodle pochodzenia srodkow finansowych przewidzianych na realizacje programu.
W projekcie przedstawiono jedynie szczatkowe informacje o planowanych kosztach
czastkowych.

Problem zdrowotny

Niepetnosprawnos¢ jest problemem ogdlnoswiatowym, stanowigcym cel szczegdlnie
promowanych dziatan WHO i Komisji Europejskiej. Wedtug ostatnich szacunkow, okoto 15%
ludnosci $wiata zyje z jakas$ forma niepetnosprawnosci, z czego 2-4% doswiadcza powaznych
trudnosci w zyciu codziennym. Majgc na uwadze ulegajacy wydtuzeniu Sredni czas zycia,
problem ten staje sie niezwykle istotny, gdyz diuisze zycie nieuchronnie wigze sie
z pogorszeniem sprawnosci zarowno fizycznej, jak i psychicznej.
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Alternatywne swiadczenia

Osobom niepetnosprawnym przystugujg Swiadczenia z zakresu opieki zdrowotnej (w tym
rehabilitacja lecznicza) - finansowane z budzetu Narodowego Funduszu Zdrowia, Swiadczenia
opieki spotecznej (w tym rehabilitacja spoteczna i zawodowa) finansowane ze S$rodkow
wydzielonych z PFRON.

Whioski z oceny przeprowadzonej przez Agencje
1) Whnioski z oceny problemu zdrowotnego

Dziatania podejmowane w programach wynikajg z zadan jednostek samorzaddéw
terytorialnych okreslonych w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spofecznej oraz
zatrudnianiu osob niepetnosprawnych (Dz.U. 2010 nr 214 poz. 1407 z pdin. zm.) oraz
ustawach odpowiednich dla danych jednostek terytorialnych.

Gtownym celem podejmowanych dziatan jest umozliwienie osobom niepetnosprawnym
petnego uczestnictwa w Zzyciu spoftecznym oraz tworzenia warunkéw do niezaleznego,
samodzielnego i aktywnego zycia oraz do korzystania na zasadzie réwnosci z ustawowych
praw obywatelskich. Programy te majg rowniez pomdc osobom niepetnosprawnym
w skutecznym i efektywnym korzystaniu z wszelkiego rodzaju ustug Swiadczonych na terenie
tych jednostek samorzadu terytorialnego.

Programy zdrowotne skierowane do 0sdb niepetnosprawnych nie sg programami o dobrze
zdefiniowanym problemie zdrowotnym i Scisle okreslonych sposobach jego rozwigzania.
Niepetnosprawnos¢ jest pojeciem okreslajgcym, diugotrwaty stan, w ktdrym wystepuja
pewne ograniczenia w prawidtowym funkcjonowaniu cztowieka. Pojecie to odnosi sie do
populacji zréznicowanych pod katem rodzaju (kategorii) niepetnosprawnosci, okresu zycia,
w ktérym ona wystgpita, przyczyny, czy stopnia niepetnosprawnosci, a tym samym populacji
o roznych wymaganiach np. terapeutycznych, edukacyjnych i spotecznych.

W wyniku przeprowadzonego wyszukiwania znaleziono wiarygodne wytyczne kliniczne
dotyczgce postepowania leczniczego w przypadku dzieci ze spektrum zaburzen
autystycznych (ASD) oraz dzieci z ADHD; nie odnaleziono natomiast wiarygodnych
wytycznych dotyczgcych interwencji stosowanych w leczeniu dzieci i mtodziezy z zespotem
Downa, jak réwniez nie odnaleziono wytycznych poswieconych postepowaniu
rehabilitacyjnemu w przypadku dzieci gtuchych oraz niedostyszgcych, niewidomych ani tez
w przypadku dzieci z zaburzeniami integracji sensoryczne;j.

Wytyczne sg zgodne w kwestii, ze wszystkie dzieci w wieku przedszkolnym z ASD powinny
zosta¢ poddane mozliwie wczesnej interwencji, , poniewaz wczesna interwencja wptywa na
poprawe wynikow. Istniejg przekonujgce dowody na rzecz zastosowania intensywnej
wczesnej interwencji behawioralnej (EIBI — Early Intensive Behaviour Intervention) w leczeniu
dzieci z ASD w wieku przedszkolnym. Wytyczne s3 zgodne w kwestii rekomendowania
czynnego udziatu rodzicéw Ilub opiekunéw dzieci w wieku przedszkolnym z ASD
w programach edukacyjnych. Terapia dziecka w wieku przedszkolnym z rozpoznaniem ASD,
powinna by¢ zindywidualizowana iprowadzona na podstawie indywidualnego planu
interwencji, okreslajacego cele, typy oraz czestotliwos¢ iintensywno$¢ dziatan,
odpowiednich dla szczegdlnych potrzeb rozwojowych iedukacyjnych. Program wczesnej
interwencji powinien by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny.

W literaturze dotyczacej metod rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych wymienia sie
najrézniejsze srodki i sposoby stymulujgce rozwdj i pozwalajgce na lepsze przystosowanie
dzieci do zycia. Niektére z tych metod sg bardziej skuteczne niz inne. Sg tez metody, ktorych
skutecznosci nie da sie potwierdzi¢ w sposéb naukowy.
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Poniewaz nie znaleziono zadnych wiarygodnych dowoddéw sSwiadczgcych o skutecznosci
klinicznej i efektywnosci kosztowej korzystania ze zwierzat w celach terapeutycznych (tzw.
dogoterapia i hipoterapia), nie zaleca sie wiec tej metody w leczeniu zaburzen uktadu
nerwowego i zdrowia psychicznego ani korzystania z koni, ani z psow.

Terapia integracji stuchowej (terapia dZwiekowa Samonas i programy stuchowe), masaz
i inne interwencje oparte na zmystfach, obcigzanie kamizelek, psychoterapia ekspresyjna nie
sg zalecane jako rutynowe postepowanie dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD z powodu
niewystarczajacych dowodoéw.

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

Ze wzgledu na brak dowoddw swiadczacych o skutecznosci oraz potencjalne ryzyko
i dziatania niepozadane lub naduzycia, nie jest zalecane stosowanie u dzieci z ASD: metody
utatwionej komunikacji (Facilitated Communication), tzw. terapii Holdingu (metoda
wymuszonego kontaktu) i innych niepotwierdzonych naukowo metod (patterningu
z maskowaniem, terapii immunoglobuling podawang dozylnie, terapii sekretyna).

Istniejg natomiast przekonujgce dowody swiadczace o skutecznosci systeméw AAC
(Augmentative and Alternative Communication — tj. alternatywne i wspomagajace metody
komunikacji) w leczeniu dzieci z ASD w wieku przedszkolnym.

Odnalezione rekomendacje dotyczgce terapii i rehabilitacji dzieci i mtodziezy z mézgowym
porazeniem dzieciecym wskazujg na koniecznos¢ kompleksowej terapii i rehabilitacji
obejmujgcej realizacje programu ¢wiczen fizycznych  wzmacniajgcych  miesnie
(ogdlnorozwojowy trening sitowy, ukierunkowany trening sitowy) uwzgledniajgcy wiek i stan
pacjenta, czas i czestotliwos¢ terapii. Stosowanie interwencji hydroterapeutycznych moze
by¢ zalecane w przypadku dzieci z porazeniem modzgowym, ktéore wykazujg deficyt
wytrzymatosci czy deficyt energetyczny, u ktorych za cel terapeutyczny wyznaczono poprawe
tych parametréw. Brak jest wiarygodnych rekomendacji dotyczgcych czasu trwania,
czestotliwosci, intensywnosci i strategii stosowanych przy interwencji hydroterapeutyczne;j.

Co sie tyczy leczenia ADHD, zaréwno amerykanski National Institute of Mental Health, jak
i wiele towarzystw naukowych stwierdzajg, ze sg dwie interwencje, ktére majg solidne
podstawy naukowe potwierdzajgce skutecznos¢ kréotkoterminowa: behawioralna terapia
psychospoteczna oraz farmakoterapia lekami psychostymulujgcymi. W odniesieniu do
zalecen dotyczgcych 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 profilaktyczne;j.

Mimo ograniczonych dowododw dotyczacych skutecznosci zastosowania wczesnej interwencji
rozwojowej u niemowlat z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych (gtdwnie wczesniaki),
stosowanie wczesnej interwencji u dzieci zgrupy ryzyka jest powszechnie zalecane
i praktykowane. Autorzy przegladu Cochrane Collaboration doszli do wniosku, ze programy
wczesnej interwencji dla wczesniakdw wykazujg pozytywny wptyw na funkcje poznawcze
w krotkim i $Srednim okresie obserwacji. Konieczne sg jednak dalsze badania, aby okreslic,
ktore ze wczesnych interwencji sg najbardziej skuteczne w poprawie sprawnosci
poznawczych i motorycznych. Dodatkowo zwrdécono uwage na konieczno$¢ oceny
efektywnosci kosztowej jak rowniez dostepnosci ustug, ktdre stanowig istotne czynniki przy
rozwazaniu wprowadzenia programu wczesnej interwencji rozwojowej u przedwczes$nie
urodzonych noworodkéw.

Zadania realizowane w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka obejmuja:

3/5



Opinia Prezesa AOTM nr 137/2012 z dnia 16 lipca 2012 r.

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

opracowanie i wdrazanie szczegdétowego, wielospecjalistycznego i kompleksowego
programu postepowania w sferze psychicznej, ruchowej, spotecznej i emocjonalnej
dziecka,

Sledzenie rozwoju dziecka poprzez systematyczng weryfikacje diagnozy oraz
dostosowywanie programow rehabilitacyjnych i terapeutycznych do zmieniajgcych
sie potrzeb rozwojowych i zdrowotnych dziecka,

prowadzenie indywidualnych form terapii oraz edukacji dziecka,

przygotowanie i realizowanie psychologicznych programdéw wsparcia rodziny dziecka
niepetnosprawnego,

przygotowanie i realizowanie programow terapeutyczno-edukacyjno-profilaktycznych
dla rodzin, m.in. udzielanie rodzicom szczegétowych wskazéwek oraz szkolenie
w zakresie metod i technik pielegnacji, opieki, stymulacji rozwoju iusprawniania
dziecka w warunkach domowych.

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

Wczesne rozpoznanie wad rozwojowych powinno prowadzi¢ do odpowiednio wczesnej
oceny, diagnozy i wiaczenia leczenia, w tym interwencji rozwojowej. Jak wykazatfa
Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Ucznidow ze Specjalnymi Potrzebami Edukacyjnymi
[EUROPEAN Agency], dostepnosé, bliskos¢, przystepnos¢ finansowa, interdyscyplinarnosé
oraz zrdznicowanie S$Swiadczen to warunki konieczne. aby spoteczny model Wczesnej
Interwencji [Model INSITE] oraz Wczesnego Wsparcia Rozwoju Dziecka funkcjonowat dobrze.

2) Whnioski z oceny programu miasta Krakow

Program dotyczy dobrze zdefiniowanego problemu zdrowotnego, ktérego rozlegtosc
mozna oszacowac i ktérego skutki mozna ograniczac.

Istnieje bogata literatura dotyczgca samego problemu i podejmowanych w programie
interwencji, odnaleziono tez szereg wiarygodnych, wtérnych dowoddéw naukowych
na ten temat.

Nie mozna oceni¢ precyzyjnie skutecznosci dziatan, ktére majg by¢ podjete w ramach
realizacji programu. Rodzaj proponowanych interwencji jest generalnie zgodny
z zaleceniami wynikajgcymi z zebranych dowoddow naukowych. Cho¢ autorzy opisali
planowane interwencje, nie doprecyzowano w jakim wymiarze bedg one
realizowane.

W projekcie programu brak jest informacji na temat catkowitych kosztéw jego
realizacji czy budzetu. Przedstawiono jedynie bardzo ograniczone dane na temat
planowanych kosztow czastkowych swiadczen.

Brak jest danych na temat wymiaru S$wiadczen — zaréwno catkowitego, jak
i przypadajgcego na jednego uczestnika.

Populacja programu zostata przedstawiona w sposdb budzgcy watpliwosci- nie jest
jasne, czy sg to dzieci zamieszkate tylko w Krakowie, czy tez dopuszcza sie udziat
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innych. Ponadto, w projekcie nie oszacowano rozmiaréw populacji programu- nie
wiadomo, do jak duzej grupy jest on adresowany i jaka frekwencja jest spodziewana.

* W programie nie opisano zadnych szczegdtowych celdw ani metod ewaluacji realizacji
programu.

* W programie nie opisano czesci postulowanych interwencji dla czesci populacji- tj.
dzieci starszych niz 3 lata. Nie wiadomo, na jakich zasadach bedg one diagnozowane,
wtgczane do programu i jak zostanie ustalony plan terapeutyczny.

e W projekcie programu dos¢ doktadnie opisano kryteria oceny kwalifikacji realizatora
programu.

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

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48 ust. 2a ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkéw publicznych, z uwzglednieniem raportu ,,Program profilaktyczno-terapeutyczny dla dzieci zagrozonych
i dotknietych autyzmem dzieciecym” realizowanym przez miasto Krakow, nr: AOTM-0T-441-12/2012,
Warszawa, lipiec 2012 i aneksu ,Programy z zakresu kompleksowej terapii i rehabilitacji niepetnosprawnych
dzieci i mtodziezy — wspdlne podstawy oceny”, Aneks do raportow szczegdtowych, Warszawa, lipiec 2012.
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