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Opinia Prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
Nr 80 /2015 z dnia 15 kwietnia 2015 r.

o projekcie programu ,,Program diagnostyczny "Wyjs¢ naprzeciw
autyzmowi”- diagnoza funkcjonalna z zakresu integracji
sensorycznej” w ramach ,Miejskiego programu promocji zdrowia na
rok 2015” realizowanego przez gmine miejskg Legionowo.

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci pozytywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,,Program diagnostyczny ,Wyjs¢ naprzeciw autyzmowi” — diagnoza funkcjonalna
z zakresu integracji sensorycznej” w ramach ,,Miejskiego programu promocjo zdrowia na rok
2015” realizowanego przez gmine miejskg Legionowo.

Uzasadnienie

Program porusza istotny problem zdrowotny, jakim jest zdrowie psychiczne dzieci
i mtodziezy z obszaru gminy miejskiej Legionowa. Pod wzgledem formalnym program nie
budzi zastrzezen. Program posiada dobrze zdefiniowany i opisany problem zdrowotny,
jednak ze wzgledu na brak danych epidemiologicznych nie jest mozliwe oszacowanie
populacji docelowej, ktéra ma zosta¢ objeta swiadczeniem. Wnioskowany projekt zawiera
jasno zdefiniowany plan organizacyjny oraz etapy zakonczenia projektu. Nie zostaty jednak
uwzglednione doniesienia naukowe dotyczgce skutecznosci i bezpieczenstwa stosowanej
interwencji, wiec bardzo istotne jest zbieranie danych o efektach terapii realizowanej przez
gmine w ramach przedmiotowego programu. Ewaluacja tego programu wskaze rzeczywistg
wartos¢ programu i z tego wzgledu wazne jest dopracowanie programu w zakresie oceny
efektywnosci programu (oczekiwane efekty, mierniki efektywnosci i ewaluacja).

Proponowany program moze przynies¢ korzysci dla oséb cierpigcych na autyzm i ich rodzin,
pod warunkiem uwzglednienia proponowanych w opinii Prezesa zmian.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu dotyczgcego diagnozy funkcjonalnej z zakresu
integracji sensorycznej, ktéry zaktada przeprowadzenie diagnozy integracji sensorycznej
dzieci w wieku 2-13 lat z chorobami ze spektrum autyzmu na terenie gminy miejskiej
Legionowo. W ramach programu przebadanych ma zosta¢ 57 oséb, zas jego realizacja
planowana jest w okresie od kwietnia do grudnia 2015r. Catkowite koszty ujete w budzecie
jst zostaty okreslone na 15 000zt.
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Ocena projektu programu polityki zdrowotnej gminy miejskiej Legionowo

Znaczenie problemu zdrowotnego

Program dotyczy istotnego problemu zdrowotnego i spotecznego diagnostyki i terapii
spektrum zaburzen autystycznych wpisujgc sie w priorytet zdrowotny ,zapobieganie,
leczenie i rehabilitacja zaburzed psychicznych", nalezgcy do priorytetéw zdrowotnych
wymienionych w Rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z dnia 21 sierpnia 2009 r. w sprawie
priorytetow zdrowotnych. Jest programem o dobrze zdefiniowanym problemie zdrowotnym
oraz wskazanym celem gtéwnym. Omawiany program zdrowotny moze miec korzystny
wpltyw na poprawe jakosci zycia dzieci cierpigcych na zaburzenia ze spektrum autyzmu oraz
ich rodzin.

Cele i efekty programu

Celem gtéwnym programu jest upowszechnienie jak najszybszego dostepu do diagnozy
integracji sensorycznej dla rodzin dotknietych autyzmem, oraz chorobami ze spektrum
autyzmu. Jako cele szczegdtowe Autor projektu wymienia:

e Redukcje objawéw  psychopatologicznych, poprawe w  funkcjonowaniu
emocjonalnym, spotecznym, poznawczym.

e Poradnictwo psychologiczne dla rodzin, rodzic po 3 spotkaniach 60 minutowych
otrzymuje diagnoze integracji sensorycznej wraz z wytycznymi do dalszego
postepowania w domu.

e Poprawe jakosci zycia 0sdb z autyzmem.
e Wypracowanie standardéw pomocy osobom z autyzmem i spektrum autyzmu.

Cel zdefiniowany jako poradnictwo powinien by¢ przeformutowany, gdyz obecnie opisuje
interwencje, ktdra jest planowana w programie.

Podano oczekiwane efekty realizacji catosciowego ,Miejskiego programu promocji zdrowia
na rok 2015”, natomiast uzupetnienia wymagajg efekty omawianego programu
zdrowotnego. Z podanych celéw oraz efektéw catosciowego programu prowadzonego
w miescie Legionowo mozna wywnioskowaé, ze oczekiwanym efektem wynikajagcym
z realizacji przedmiotowego programu bedzie w szczegdlnosci wyrdéwnanie szans
zdrowotnych dzieci i mfodziezy na danym obszarze. Uzupetnienia wymagajg jednak efekty
i mierniki efektywnosci dotyczace konkretnie realizacji przedmiotowego programu. Jesli
celem jest poprawa jakosci zycia oséb z autyzmem, to nalezatoby rozwazy¢ wprowadzenie
miernika, ktéry pozwalatby na ocene zmian jakosci zycia u tych oséb. Podobnie proponuje sie
w przypadku celu dotyczacego redukcji objawow choroby i poprawy funkcjonowania tych
0s6b w spoteczenstwie. Jak te zmiane mozna zmierzy¢ w trakcie trwania programu.

A jesli celem jest wypracowanie standardéw pomocy osobom z autyzmem, to warto
zaplanowac jak miatby taki standard wygladaé, jak zbiera¢ informacje, ktére miatyby poméc
w opracowaniu tego standardu w trakcie realizacji programu i w jakim czasie ten standard
miatby powstac.
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Populacji docelowa

Program polityki zdrowotnej skierowany jest mieszkancow gminy Legionowo, w wieku 2-13
lat z podejrzeniem autyzmu, badZz chordb ze spektrum autyzmu lub oséb ze stwierdzonym
autyzmem dzieciecym w celu diagnozy sensorycznej. Ze wzgledu na brak danych
epidemiologicznych we wnioskowanym projekcie populacja docelowa nie zostata doktadnie
oszacowana. Program natomiast zaktada udziat w badaniach 57 osdéb, co stanowi niecaty 1%
catej populacji dzieci w wieku 2-13 zamieszkujgcej miasto Legionowo, do ktérych
kwalifikowa¢ bedzie kolejno$¢ zgtoszen.

Interwencja

W ramach programu zaproponowano cykl 3 spotkan, ktdre majg na celu doktadne okreslenie
stanu zdrowia dziecka przez wykwalifikowanego terapeute Integracji Sensorycznej
wpisanego na liste Polskiego Towarzystwa Integracji Sensorycznej. Pierwsze spotkanie
obejmowac bedzie wywiad kwestionariuszowy z rodzicami, ktéry dotyczy przebiegu cigzy
i porodu, rozwoju dziecka w okresie niemowlecym, przebytych chordb oraz informacji i opinii
innych specjalistéw. Drugie spotkanie to obserwacja dziecka w swojej spontanicznej
aktywnosci oraz w sytuacjach zadaniowych, ktérych celem jest sprawdzenie jakosSci napiecia
miesniowego, mechanizmu réwnowagi, pracy oczu, koordynacje ruchowg isymptoméw
przetrwatych odruchéw tonicznych. To réwniez wykonanie testéw okreslajgcych profil
dojrzatosci zmystéw i integracji. Sktadajg sie one z kilku czesci badajgcych funkcje takie jak
zdolnos¢ planowania czynnosci ruchowej (praksje), umiejetnosci lokalizacji bodzZca
dotykowego, ptynnos¢ i koordynacja ruchu, zdolnos¢ do utrzymywania rownowagi, czucie
ciepta i prace reki. Trzecie spotkanie ma charakter podsumowujacy diagnoze i omowienie
wynikow i zalecen przygotowanych przez terapeute. Rodzice otrzymujg wyniki diagnozy oraz
zalecenia w formie pisemne;j.

W odniesieniu do planowanej interwencji istotny wydaje sie by¢ fakt, ze z obecnych
wytycznych klinicznych wynika, ze terapia integracji sensorycznej nie jest standardowo
zalecang terapig w postepowaniu u dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Jednak
zalecana jest konsultacja z odpowiednimi specjalistami i rozwazenie podjecia terapii
w przypadku wystepowania u dziecka trudnosé z przetwarzaniem bodzcow sensorycznych.
Jak wskazujag dowody naukowe, indywidualne dostosowanie metody zajeciowej moze
przynie$¢ korzysci dla dziecka. Wymagane jest rowniez doktadne monitorowanie efektow
terapii. Istotny jest réwniez fakt, ze projekt zdrowotny odnosi sie do prowadzenia terapii
sensorycznej w domu przez opiekuna/rodzica dziecka chorego. Nie ma doniesien
naukowych, ktdre okreslatyby skutecznos$é i bezpieczenstwo tego typu terapii. Niemniej
jednak na uwage zastuguje korzys$é wynikajgca z takiej terapii, ktérg jest poprawa relacji
pomiedzy rodzicem a dzieckiem. Co wiecej, istniejg dowody wskazujgce na postepy
w zakresie zdolnosci jezykowych raportowane przez rodzicow oraz wskazujgce na redukcje
ciezkosci objawéw autyzmu. Termin integracja sensoryczna zawiera wiele rdznych
interwencji, dlatego wazne jest zwrécenie uwagi na wytyczne kliniczne, ktore
uszczegoétawiajg zakres dziatan wskazanych w chorobach ze spektrum autyzmu. Biorg one
pod uwage zaréwno skutecznos$¢ jak ibezpieczenstwo ich stosowania na okreslonych
grupach chorych. Nalezy rowniez potozy¢ wiekszy nacisk na monitorowanie efektéw terapii
oraz zapewnienie dostepu do terapii prowadzonych przez specjalistow lub okresowych
konsultacji ze specjalistg.

Eksperci kliniczni popierajg celowo$¢ prowadzenia programow wczesnej diagnozy i terapii
dzieci i mtodziezy, ze wzgledu na brak finansowania ze $rodkéw publicznych wielu dziatan
profilaktyczno-terapeutycznych oraz ze wzgledu na to, ze edukacja i wigczenie
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rodzicéw/opiekundéw w proces terapeutyczny z dzieémi chorymi pozwoli osiggngé wieksze
efekty.

Monitoring i ewaluacja

Autor programu zaktada, ze monitoring i ewaluacja programu bedg prowadzone przez
Wydziat Zdrowia Publicznego i Spraw Spotecznych urzedu Miasta Legionowo przez wizytacje
i badania ankietowe przed i po realizacji programu. Projekt zaktada rowniez biezgce
monitorowanie zgtaszalnosci do programu oraz ocene jakosci zajeé, ktéra dokonana zostanie
na podstawie informacji uzyskanych od specjalistow realizujgcych program oraz wypowiedzi
uczestnikdw szkolenia po zakonczonych zajeciach. Autor programu nie przedstawit
materiatdow dotyczgcych oceny jakosci sSwiadczen oraz nie przedstawit wskaznikow
monitorowania efektywnosci programu. Przeanalizowane wytyczne kliniczne podkreslajg
wage monitorowania efektow terapii, ktora w przypadku braku poprawy w okresie 6-12
tygodni powinna by¢ zaprzestana.

Warunki realizacji

Proponowany projekt zdrowotny jest czescia realizowanego ,,Miejskiego programu promocji
zdrowia na rok 2015”. Zaktada 9 miesieczny okres realizacji (kwiecien-grudzien 2015r.).
Realizator zostanie wybrany w ramach konkursu ofert, zas prowadzacy beda posiadac
wyksztatcenie i doswiadczenie z zakresu prowadzenia terapii sensorycznej. Kryterium
wyboru podmiotu realizujgcego program stanowi wysoko$¢ stawki za przeprowadzenie
3 spotkan przy uwzglednieniu proponowanych przez oferenta podobnych jakosciowo
zasobéw kadrowych, rzeczowych oraz lokalowych niezbednych do realizacji zadania.

Informacje dotyczace programu beda rozpowszechniane w formie plakatow, bilbordéw,
standow, ulotek, informacji zamieszczanych na stronie internetowej Urzedu Miasta
Legionowo oraz w lokalnych mediach.

Autor programu przedstawit dziatania organizacyjne, planowane interwencje, zasady
udzielania swiadczen oraz sposéb zakoniczenia programu. Z tresci projektu nie wynika
natomiast czy dziatania w ramach programu bedga fatwo dostepne dla beneficjentow.

Catkowite koszty dotyczace realizacji programu zostaty oszacowane na 15 000 zt, zas koszty
jednostkowe terapii dla jednego dziecka wynoszg 260zt. Kwota ta odpowiada cenie terapii
sensorycznej realizowanej prywatnie. Budzet natomiast nie uwzglednia kosztéw kampanii
informacyjnej, co nalezatoby skorygowaé, gdyz kampania informacyjna jest elementem
interwencji realizowanej w programie.

Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje
Problem zdrowotny

Autyzm (zaburzenia ze spektrum autyzmu - ASD) jest catosciowym zaburzeniem rozwoju
dziecka, ktérego objawy nieprawidtowego funkcjonowania obserwuje sie we wszystkich
obszarach rozwoju. Autyzm diagnozuje sie u dzieci najczesciej miedzy 4-5 rokiem zycia.
Objawy mozna zaobserwowac juz w 15-18 miesigcu zycia.

Do typowych objawéw zaburzenia zalicza sie nieprawidtowosci zachowania dotyczace
komunikacji, interakcji spotecznych oraz zainteresowan, powtarzajgce sie i stereotypowe
czynnosci. Wiekszos¢ dzieci autystycznych jest niemdwigca i nie komunikuje sie za pomocg
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gestéw. Majg réwniez problemy ze wskazywaniem, nasladowaniem i spetnianiem polecen.
Nie potrafig tworzy¢ dtuzszych, rozbudowanych wypowiedzi oraz nie rozumiejg pojeé
abstrakcyjnych. Charakterystyczne dla autyzmu sg réwniez zaburzenia zachowania -liczne
stereotypie i rytuaty, koncentrowanie sie na niefunkcjonalnych wtasciwosciach przedmiotéw,
skrajne formy zaburzen koncentracji. W niektérych przypadkach pojawiajg sie rowniez
zachowania agresywne i autoagresywne.

Przyczyng autyzmu sg czynniki biologiczne, jednak etiologia choroby nie jest do korca
poznana.

Wiekszos¢ dzieci z ASD ma problemy z integracjg sensoryczng. Nieprawidtowa integracja
sensoryczna przejawia sie dysfunkcjami, ktére pojawiajg sie, gdy uktad nerwowy
niewtasciwie organizuje bodice zmystowe. Dysfunkcje te dotyczg nieprawidtowosci
w zakresie przetwarzania bodZcéw sensorycznych w obrebie systemdw: czuciowego,
przedsionkowego, stuchowego, wzrokowego, wechowego i smakowego.

W ramach autyzmu wyrdzni¢ mozna réwniez jego tagodniejszg forme, czyli zespdt Aspergera,
ktory cechuje sie mniejszymi zaburzeniami niz w autyzmie. Rdznicg jest wystepowanie
probleméw z wifasciwg oceng i zrozumieniem witasnych emocji, a takze mozliwos¢
wystepowania standéw depresyjnych zwigzanych z zauwazong odmiennoscig. Dodatkowo
dzieci z zespotem Aspergera zdecydowanie lepiej przystosowujg sie do zachowan typowych
dla srodowiska, za$ ich rozwdéj umystowy nie odbiega znaczgco od normy. Komunikacja
werbalna nie sprawia chorym trudnosci, jednak jej negatywng strona jest czeste pomijanie
partnera w rozmowie i narzucanie tematéw rozmowy.

Autyzm jest chorobg, ktéora prowadzi do niezdolnosci do samodzielnej egzystencji,
niezdolnosci do pracy oraz znaczgco obniza jakos¢ zycia.

Z danych Gtownego Urzedu Statystycznego wynika, ze wsréd dzieci i mtodziezy
niepetnosprawnych uczeszczajgcych do szkét w roku szkolnym 2011/2012 na autyzm
w Polsce cierpiato 4508 osdb.

Alternatywne $wiadczenia

W odniesieniu do omawianego zagadnienia odnalezione rekomendacje sugerujg, ze
najlepszg terapig dla dzieci dotknietych autyzmem jest terapia behawioralno-poznawcza,
ktéra powinna opiera¢ sie na odpowiednim przygotowaniu merytorycznym i praktycznym
terapeutéw, zapewnieniu odpowiedniej intensywnos$ci terapii i nadzorze merytorycznym.
Terapia ta powinna by¢ uznawana za odpowiednig w przypadku zaburzen zachowania,
z zastrzezeniem, ze interwencje te powinny by¢é dobrej jakosci oraz by¢ zindywidualizowane
i prowadzone w oparciu o indywidualny plan interwencji.

W przypadku zaburzen komunikacji, dziatania powinny mie¢ na celu zwiekszenie wspdlnej
uwagi i zabawy symbolicznej w celu poprawy rozwoju ekspresji jezykowej. Interwencje
ukierunkowane na zaburzenia komunikacji powinny dotyczy¢ rozwoju kluczowych
umiejetnosci, takie jak spontanicznosé, inicjacja, motywacja i samoregulacja.

Obecnie dla dzieci i mtodziezy dotknietych zaburzeniami psychicznymi, w ramach
dziatajgcego systemu opieki zdrowia w Polsce dostepne sg swiadczenia z zakresu opieki
psychiatrycznej, realizowane w placdwkach opieki stacjonarnej, dziennej i ambulatoryjne;j.

W ramach ubezpieczenia zdrowotnego dziata program terapeutyczno-rehabilitacyjny dla
0s0b z autyzmem dzieciecym, ktéry stanowi zespdt swiadczen udzielanych dzieciom i ich
rodzinom w celu redukcji objawdw psychopatologicznych, poprawy w funkcjonowaniu
emocjonalnym, spotecznym i poznawczym, poprawy w porozumiewaniu sie werbalnym
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i niewerbalnym, usamodzielniania i przygotowania do zycia w wieku dorostym. Program
prowadzony jest przez zespét specjalistéw i obejmuje wizyty terapeutyczne, polegajgce na
indywidualnej terapii psychologicznej, terapie i poradnictwo dla rodzin, terapie zaburzen
mowy i porozumiewania sie, psychoedukacje dla rodzicbw oraz grupowe zajecia
terapeutyczne. llos¢ godzin przeznaczona na jednego uczestnika programu wynosi 360
w ciggu roku. Realizacjg programu zajmowac sie moga poradnie zdrowia psychicznego dla
dzieci i mtodziezy .

W ramach Porozumienia Organizacji Pozarzadowych Pracujgcych na Rzecz Dzieci i Osdb
Dorostych z Autyzmem i Pokrewnymi Zaburzeniami oraz Ich Rodzin prowadzone s3 dziatania
majace na celu zapewnienie wszechstronnej i specjalistycznej pomocy wszystkim osobom
dotknietych autyzmem, tak, aby mogty one korzystaé z petni praw, w takim samym stopniu
jak osoby petnosprawne. Celami szczegétowymi Porozumienia s3: poprawa jakosci zycia,
rozwdj organizacji pozarzadowych pracujacych na rzecz dzieci z autyzmem, wzajemne
wsparcie i wymiana doswiadczen, tworzenie reprezentacji zrzeszonych organizacji i ich lobby
wobec sektora publicznego, wypracowanie standardéw pomocy osobom z autyzmem,
monitorowanie realizacji praw dzieci i dorostych oséb z autyzmem oraz ich rodzin, a takze
stopnia zaspokojenia ich potrzeb

Ocena technologii medycznej

Przedstawiony projekt programu porusza istotng kwestie zdrowia psychicznego dzieci
i mtodziezy. W omawianym programie Autor wskazuje na znaczenie terapii sensorycznej
w leczeniu autyzmu. Natomiast z literaturowych wytycznych klinicznych wynika, ze terapia ta
nie jest standardowo zalecana w podanym zachorzeniu, jednak zaleca sie konsultacje
specjalistyczne i terapeutyczne i rozwazenie podjecia terapii w przypadku wystepowania
u dziecka trudnosci z przetwarzaniem bodzcéw sensorycznych.

Przeprowadzona analiza kliniczna wskazuje na réznorodnos¢ wynikéw przeprowadzonych
badan. Niektére doniesienia odnoszace sie do integracji sensorycznej ukazujg pozytywne
wyniki w stosunku do dzieci z autyzmem, jednak niska jakos¢ metodologiczna badan zwraca
uwage na trudnosci w odniesieniu wynikéw badan na szerszg populacje. Badania dostarczajg
rowniez wynikow dotyczgcych blizszych zachowan sensorycznych i szerszych zachowan
funkcjonalnych, niemniej nie taczg ich ze sobg w systematyczny i miarodajny sposéb.
Niektére z badan wstepnych dotyczacych treningu integracji stuchowej i stymulacji
sensorycznej pokazujg takie powigzania, niemniej jednak wyniki sg nieistotne
i niejednoznaczne pomiedzy badaniami i wskazujg na potrzebe powtdrzenia ich. Co wiecej,
nie jest jasne jaki specyficzny proces moze by¢ odpowiedzialny za uzyskiwane efekty, nawet
w badaniach z racjonalng grupa kontrolng i o odpowiednim rozmiarze grupy badanej
(Baranek 2002). Z kolei w przegladzie systematycznym Ospina 2008, wyniki dotyczace
stosowania terapii sensorycznej u dzieci byty bardziej optymistyczne. Z przeprowadzonych
badan wynika, ze stosowanie w/w terapii moze wptywac na zmniejszenie awersji dotykowej,
zmniejszenie niepokoju, poprawe koncentracji. Réwniez, co istotne w swietle projektu
programu, masaz stosowany przez rodzicow wydaje sie by¢ bardziej skuteczny
w redukowaniu probleméw ze spaniem, stereotypiami i koncentracjg na zajeciach
niezwigzanych z rozwigzywaniem danego zadania (ang. off-task behaviour) w poréwnaniu
z interwencjg stosowang w grupie kontrolnej — czytanie.

Autor programu w projekcie nie wskazuje oczekiwanych efektéw z przeprowadzonej
interwencji, jak réwniez nie wskazuje dowoddéw na skutecznos¢ prowadzonych dziatan.
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W odniesieniu do tak réznorodnych wynikdw doniesien naukowych, jest to kwestia, ktéra
wymaga ponownego przeanalizowania ze strony wnioskodawcy.

Podobne wnioski dotyczg bezpieczenstwa stosowanej terapii. Wnioskodawca nie wskazuje
dowoddéw naukowych potwierdzajgcych bezpieczenstwo stosowanej interwencji.
Z przeprowadzonej analizy wynika, Zze nalezy zachowaé¢ ostroznos¢ w dobieraniu
indywidualnej terapii dla dziecka, jak réwniez rozwazyé wytgczenie niektérych dziatan
z terapii, ktére, jak wynika z wytycznych, nie sg zalecane w zaburzeniach ze spektrum
autyzmu (m.in. patterning bez maskowania, terapii integracji stuchowej, obcigzonych
kamizelek)

Autor projektu w odpowiedni sposéb przedstawia dziatania organizacyjne, zasady udzielania
Swiadczenia w ramach programu oraz sposob zakonczenia udziatu w programie.

Nalezy wiekszy nacisk potozy¢ na monitorowanie efektow terapii i zapewnienie dostepu do
terapii prowadzonej przez specjaliste lub okresowych konsultacji ze specjalista, w celu
dostosowania programu rehabilitacji.

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

Tryb wydania opinii

Opini¢ wydano na podstawie art. 31s ust. 6 pkt 3 ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw
publicznych (Dz. U. z 2008 r. Nr 164, poz. 1027 z pdézn. zm.), z uwzglednieniem raportu: AOTMiT-OT-441-51/2015,
»Program diagnostyczny ,,Wyj$¢ naprzeciw autyzmowi” — diagnoza funkcjonalna z zakresu integracji sensorycznej”
Warszawa, kwiecien 2015 oraz Aneksu do raportow szczegdtowych: ,, Diagnostyka i terapia chorob ze spektrum zaburzen
autystycznych (ASD) - wspoélne podstawy oceny”, Warszawa, kwiecien 2015
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