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o projekcie programu polityki zdrowotnej pn. ,,Program Polityki
Zdrowotnej na lata 2018-2020 w zakresie profilaktyki, wczesnego
wykrywania i rehabilitacji zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci i
miodziezy z terenu wojewodztwa warminsko-mazurskiego”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci pozytywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej ,Program Polityki Zdrowotnej na lata 2018-2020 w zakresie profilaktyki, wczesnego
wykrywania i rehabilitacji zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci i mtodziezy z terenu wojewddztwa
warminsko-mazurskiego” pod warunkiem uwzglednienia ponizszych uwag.

Uzasadnienie

Projekt programu polityki zdrowotnej zaktada prowadzenie wielokierunkowych dziatarn odnoszacych
sie do dzieci i mtodziezy z autyzmem, w szczegdlnosci wérdd rodzin zagrozonych ubdstwem lub/i
wykluczeniem spotecznym. Program ma za zadanie uzupetnienie $wiadczen gwarantowanych w
zakresie edukacji zdrowotnej oraz zwiekszenie dostepnosci do interwencji diagnostycznych i
terapeutycznych. Nalezy jednak mie¢ na uwadze, ze w projekcie pojawiajg sie niejasnosci i
niespdjnosci, ktdre wymagaja korekty.

Cele programowe nalezy sformutowac tak, aby zgodne byty z zasadg SMART. Mierniki efektywnosci
warto uzupetni¢ o zaproponowane w dalszej czesci opinii wskazniki.

Przeprowadzone oszacowania liczebnosci populacji docelowe]j charakteryzujg sie niepewnosciami w
odniesieniu do rzeczywistej liczby oséb, ktére zgtosi¢ sie mogg do programu. Konieczne jest zatem
wskazanie postepowania w przypadku wiekszej, niz przewidziana zgtaszalnosci (np. okreslenie
rezerwy budzetowej). Ponadto nalezy wyjasni¢ niespojnos¢ dotyczacg mozliwosci uczestnictwa w
programie, gdyz w projekcie pojawia sie stwierdzenie o kolejnosci zgtoszen, zas w innej czesci
wskazuje sie na objecie programem catej populacji docelowe;j.

Zaplanowane w projekcie interwencje stanowig dziatania rekomendowane. Nalezy jednak zwrdci¢
uwage, ze konieczne jest doprecyzowanie sposobu organizacji i koordynacji edukacji i szkolen
(réwniez w kontekscie realizacji dziatan przez poszczegdlne jednostki).

Projekt przewiduje uczestnictwo w programie dzieci z postawionym rozpoznaniem autyzmu wg
klasyfikacji ICD-10. Niezasadne jest zatem przeprowadzanie w tej grupie szeregu testow
diagnostycznych majacych na celu postawienie rozpoznania. Dziatanie takie nie tylko powiela
wczesnie przeprowadzong diagnostyke, ale réwniez naraza dzieci na dodatkowy stres. Sugeruje sie
zatem przeprowadzenie jedynie diagnostyki uzupetniajgcej (wsrdd dzieci, u ktérych rozpoznanie jest
niejednoznaczne) w celu potwierdzenia rozpoznania oraz rozszerzenie dziatan terapeutycznych.

W projekcie nie wskazano jakie metody terapeutyczne beda stosowane u poszczegdlnych pacjentéw.
Wskazano szeroki katalog Swiadczen bez okreslenia sposobu ich realizacji. Kwestia ta wymaga
uzupetnienia.
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Ponadto, biorgc pod uwage wnioski ptyngce z dowoddw naukowych, nie mozna jednoznacznie
stwierdzié, Ze zastosowanie terapii integracji sensorycznej czy ogdlnie terapii zajeciowej (np.
muzykoterapia, terapia ruchem etc.) ma istotny wptyw na stan zdrowia dzieci ze spektrum autyzmu (
ASD). Nalezy zatem skupic¢ sie na interwencjach zalecanych, m.in. intensywnej wczesnej interwencji
behawioralne;j.

Monitorowanie i ewaluacja nie budzg zastrzezen.

Okreslone w budzecie koszty dziatan edukacyjnych wydajg sie by¢ niewymiernie wysokie w stosunku
do opisanych interwencji. Nalezy wskaza¢ uzasadnienie dla takich szacunkéw.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu polityki zdrowotnej z zakresu profilaktyki, wyrywania
i rehabilitacji autyzmu u dzieci. Budzet przeznaczony na realizacje programu wynosi 8 449 125 PLN,
za$ okres realizacji to lata 2018-2020.

Opinia Prezesa Agencji zostata przygotowana w oparciu o ocene technologii medycznej
proponowanej w ramach programu polityki zdrowotnej zgodnie z kryteriami zawartymi w art. 31a
ust. 1 i art. 48 ust. 4 ustawy o Swiadczeniach wraz z oceng zatozen projektu programu polityki
zdrowotnej, ktére wspierajg efektywnosc kliniczng i kosztowg technologii medycznej planowanej
W programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotnej

Znaczenie problemu zdrowotnego

Projekt programu wpisuje sie w jeden z priorytetow zdrowotnych MZ: ,zapobieganie, leczenie
i rehabilitacja zaburzen psychicznych”, jak réwniez w cel operacyjny nr 3 Narodowego Programu
Zdrowia na lata 2016-2020, tj. profilaktyke problemdéw zdrowia psychicznego i poprawe dobrostanu
psychicznego spotfeczenstwa.

Opis problemu zdrowotnego i sytuacji epidemiologicznej zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD) zostat
przedstawiony w sposéb wyczerpujacy i doktadny.

W projekcie zwrécono uwage na istniejgcy problem rejestracji przypadkéw oséb ze spektrum
autyzmu w Polsce, w zwigzku z czym oszacowanie doktadnych przypadkow zachorowan, czestosci
wystepowania zaburzen wydaje sie by¢ niemozliwe. Szacuje sie, ze rozpowszechnienie ASD oscyluje
w granicach 1%.

Cele i efekty programu

Gtéwnym celem programu jest ,zapewnienie jego adresatom mozliwosci kontynuowania procesu
rehabilitacji po wykorzystaniu gwarantowanych $wiadczen zdrowotnych i korzystania
z ponadstandardowych form wieloprofilowego leczenia, rehabilitacji i usprawniania”. Cel ten
wymaga jednak przeformutowania zgodnie z zasadg SMART, wedtug ktérej cel powinien by¢ m.in.
szczegdtowy, mierzalny, osiggalny, istotny i terminowy. Przedstawiono réwniez 10 celéw
szczegotowych, ktére powinny byé uzupetnieniem dla gtdwnego zatozenia. Podkresli¢ nalezy, ze
w duzej mierze stanowig one dziatania w ramach zaplanowanych interwencji, a nie okreslenie
konkretnie zdefiniowanej zmiany stanowigce]j efekt podejmowanych dziatan.

Mierniki efektywnosci zostaty prawidtowo okreslone, jednak warto ustosunkowac sie réwniez do
takich pomiardw jak: liczba oséb, ktéra zrezygnowata z udziatu w programie w trakcie jego realizacji,
liczba oséb niezakwalifikowanych do programu z okreslonych powodéw (warto wskazac jakie byty
tego przyczyny), liczba oséb mozliwych do zakwalifikowania do udziatu w programie, liczba
nauczycieli bioragcych udziat w zajeciach edukacyjnych, poziom wiedzy uczestnikdw zajeé
dydaktycznych zaréwno przed realizacja programu, jak i po jego wdrozeniu, liczba dzieci
z potwierdzong diagnozg ASD, liczba zrealizowanych spotkan terapeutycznych ze wskazaniem ich
rodzaju/wykorzystanej metody itp.

Biorac pod uwage ztozonos$¢ zaplanowanych interwencji w projekcie programu i réznych oczekiwan,
co do jego realizacji, zasadnym jest rozbudowanie czesci programu dotyczgcej pomiaru jego
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efektywnosci. Niezmiernie wazne jest poréwnanie poziomu funkcjonowania/wynikéw pacjenta przed
diagnozg funkcjonalng i po okresie dziatan rehabilitacyjnych w programie. Nalezy tutaj wskazac
stosowne narzedzia, ktdre umozliwig realizacje danego zadania. Wsrdd przyktadowych
kwestionariuszy wskazuje sie CHAT lub M-CHAT (wypetniane przez rodzica; (SIGN 2007)) czy protokét
ADOS14 (wydawca Western Psychological Services), ktory wraz z wywiadem ADI-R (z ang. Autism
Diagnostic Interview-Revised) stanowi tzw. ztoty standard w diagnostyce zaburzen ze spektrum
autyzmu. Sg one wymienione w tresci projektu, jednak nie uwzgledniono ich zastosowania.

Populacja docelowa

Populacje docelowg programu stanowig zaréwno dzieci ze spektrum autyzmu (ASD) do 17 r.z,
pochodzace z rodzin zagrozonych ubdstwem i/lub wykluczeniem spotecznym, jak réwniez ich rodzice
i opiekunowie prawni oraz grono pedagogiczne w szkotach, do ktérych uczeszczajg ww.
dzieci/mtodziez.

W projekcie wskazano doktadne kryteria wtgczenia do programu obejmujace :

e posiadanie diagnozy ASD (z rozpoznaniem z grupy F84 wg ICD-10) wystawionej przez lekarza
specjaliste psychiatrii dzieci i mtodziezy lub lekarza specjaliste z psychiatrii, lub lekarza
w trakcie specjalizacji z psychiatrii dzieci i mtodziezy,

e status mieszkanca wojewddztwa warminsko-mazurskiego,

e pisemng zgode rodzicéw/opiekundéw dziecka, oswiadczenie, ze dziecko w chwili przystgpienia
do programu nie jest objete zadnym innym programem terapeutyczno-rehabilitacyjnym
w zwigzku z ASD, jak i ze nie bierze udziatu w analogicznym projekcie dot. przygotowania
programu domowego dla dziecka z ASD u innego beneficjenta finansowanym ze srodkéw
publicznych oraz deklaracje rodzica/opiekuna dziecka, ze w przypadku dostania sie przez
dziecko na tego typu terapie finansowang w ramach NFZ zostanie powiadomiony realizator
programu.

Dziataniami diagnostyczno-terapeutycznymi w programie zostanie objetych blisko 1024
dzieci/mtodziez z grupy docelowej. Liczbe uczestnikdbw oszacowano na podstawie przyjetego
ogodlnego wskaznika rozpowszechnienia ASD w populacji oraz odsetka rodzin z przynajmniej z jednym
dzieckiem do lat 16 posiadajgcym orzeczenie o niepetnosprawnosci zyjgcych w sferze niedostatku
w Polsce (dane za 2015r.). Warto podkresli¢, ze powyzsze szacunki obarczone sg niepewnoscig co do
rzeczywistej populacji docelowej, ktéra mogtaby zosta¢ objeta dziataniami programowymi. Warto
zatem okresli¢ rezerwe budietowag na wypadek zgtoszenia sie wiekszej liczby uczestnikéw niz
przewidziana w projekcie, co wptynie na zapewnienie réwnosci w dostepie do swiadczen.

Dziatania edukacyjne w ramach projektu programu zostang przeprowadzone w populacji
rodzicéw/opiekunéw dzieci w wieku 0-17 lat oraz wsrdd nauczycieli szkdt, do ktérych uczeszczaja
dzieci w danej grupie wiekowej. Wnioskodawca przedstawia szacowane liczebnosci wspomnianych
grup docelowych. Dane te nie budzg zastrzezen. Nalezy podkresli¢, iz aktualne rekomendacje
sugerujg zasadno$¢ wdrazania dziatan edukacyjnych wsrdd rodzicow i najblizszej rodziny oséb z ASD.

Interwencija
W ramach ocenianego projektu programu przewiduje sie realizacje nizej wymienionych interwencji:

1. Edukacja skierowana w szczegdlnosci do rodzicow/opiekunéw prawnych dzieci z grupy
docelowej, a takze grona pedagogicznego prowadzacego bezposrednio ich edukacje.

2. Badania diagnostyczne celem wykrycia objawéw wskazujacych na ASD - doktadny wywiad
lekarski z rodzicami/opiekunami dziecka, obserwacja dziecka przez zespdt specjalistow
(psycholog, pedagog specjalny, psychiatra dzieciecy, pediatra - diagnoza funkcjonalna).

3. W razie stwierdzenia charakterystycznych objawéw ASD - dogtebna diagnostyka (m.in.
obserwacja dziecka w réznych srodowiskach) oraz dziatania terapeutyczne:

e spotkanie ze specjalist3 — wywiad dot. potrzeb rodziny, okreslenie mozliwosci ich
zaspokojenia w ramach programu,
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e dziatania diagnostyczne: diagnoza funkcjonalna, diagnoza zaburzen z zakresu komunikacji
(logopeda/neurologopeda) i funkcjonowania spotecznego, diagnoza funkcjonowania
poznawczego dziecka (w uzasadnionych przypadkach), diagnoza zaburzen z zakresu
integracji sensorycznej,

e spotkanie ze specjalistg celem podsumowania wynikow badan, przekazania dokumentacji
i wskazéwek do pracy z dzieckiem (stworzenie indywidualnego programu interwencji,
umozliwiajgcego zaplanowanie i wdrozenie dziatan terapeutycznych),

e min. 12 spotkan ewaluacyjno-monitorujgcych (rocznie) z dzieckiem i jego rodzing, celem
omodwienia ewentualnych probleméw i sprawdzenia, jak funkcjonuje dziecko w
wymienionych miejscach, dodatkowo - wsparcie rodzicow/opiekundw w realizacji dziatan
terapeutycznych,

e indywidualna terapia behawioralno-poznawcza m.in. terapia TEACCH (Treatment and
Education of Autistic and Related Communication Handicapped Children); analiza
behawioralna, czyli metoda ,, matych kroczkéw”; terapia RDI (Relationship Development
Intervention) - Metoda Opcji; dziatania stymulacyjno-rozwojowe; gimnastyka korekcyjna;
o integracja sensoryczna; muzykoterapia; dogoterapia; modyfikowana wersja Metody
Dobrego Startu; zabiegi fizykalne i rehabilitacyjne.

e powtdrna diagnoza funkcjonowania poznawczego po 12 miesigcach wsparcia
terapeutycznego i poréwnanie wynikéw poczatkowych z koicowymi oraz ich oméwienie
z rodzicami/opiekunami.

W projekcie opisano zakres tematyczny i sposdéb prowadzenia edukacji. Sg to dziatania zgodne z
wytycznymi i rekomendacjami.

W projekcie oszacowano, ze na terenie wojewddztwa znajduje sie blisko 118 jednostek
uprawnionych do realizacji dziatann edukacyjnych. Zgodnie z powyzszym w catym wojewddztwie w
danym roku realizacji zostanie zorganizowanych blisko 472 szkolen skierowanych do rodzicow i
nauczycieli. Nie jest jednak jasne w jaki sposdb organizowane i koordynowane bedg spotkania.
Brakuje takze odniesienia do kompetencji realizatoréw edukacji. Nie wiadomo wiec, czy do realizacji
edukacji zostanie wyznaczona osoba o wtasciwych kwalifikacjach i z odpowiednim przygotowaniem
merytorycznym i organizacyjnym. Brakuje takze wskazania na jakich zasadach wybierane beda
jednostki realizujgce programy i czy realizacja zadan bedzie dla tych jednostek obligatoryjna.

W populacji dzieci, miodziezy do 17 r.z. wnioskodawca przewiduje wdrozenie interwencji
diagnostyczno-terapeutycznych. Biorgc pod uwage doktadnie oszacowane kryteria wigczenia do
programu nie jest jasne, dlaczego w projekcie zaplanowano powtdrng diagnostyke u osdb juz
zdiagnozowanych.

W ramach czesci diagnostyczno-terapeutycznej zaplanowano wykonanie szeregu badan
diagnostycznych (wraz z diagnostykg pogtebiong) celem wykrycia ASD oraz dziatania
terapeutycznych. Interwencje te znajdujg odzwierciedlenie w wytycznych/rekomendacjach, jednak
biorgc pod uwage kryteria kwalifikacji do programu (uwzgledniajgce dzieci z postawionym
rozpoznaniem autyzmu) kwestia wykonania diagnostyki celem potwierdzenia ASD nie ma
uzasadnienia i dodatkowo powiela proces diagnostyczny, ktdry zostat juz przeprowadzony.
Dodatkowo dziatanie takie moze generowac niepotrzebny stres u pacjenta (u oséb ze spektrum
autyzmu czesto chorobg wspétistniejacg sg zaburzenia lekowe).

Zasadne jest ograniczenie dziatarn w projekcie programu do skréconej diagnostyki funkcjonalnej oraz
pogtebionych dziatan terapeutycznych w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu.

Nalezy zaznaczyé, ze dziatania z zakresu wczesnego wspomagania rozwoju dziecka zostaty
szczegdtowo rozplanowane, natomiast w zakresie terapii behawioralno-poznawczej wymieniono
przyktadowe sposoby jej realizacji. Jak sugeruje projekt programu mogg sie one znalezé¢ wsrdd
planowanych interwencji u poszczegdlnych beneficjentdw programu, ale nie muszg. Kwestia ta jest
wiec wysoce niejednoznaczna i powinna zosta¢ uzupetniona chociazby o sposdb wyboru danej
metody u poszczegdlnych uczestnikdw programu.
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Warto podkresli¢, ze najczesciej wykorzystywang i zalecang przez towarzystwa naukowe terapig
wsrod oséb z autyzmem jest tzw. intensywna wczesna interwencja behawioralna (EIBI), ktéra
powinna by¢ ukierunkowana w szczegdlnosci na poprawe komunikacji spotecznej dziecka i
zminimalizowanie zachowan bedacych wyzwaniem dla jego uczestnictwa w zyciu spotecznym.

Podkreslenia wymaga réwniez fakt, ze brak jest jednoznacznych dowoddw sugerujgcych na istotny
wptyw terapii integracji sensorycznej czy ogolnie terapii zajeciowej (np. muzykoterapia, terapia
ruchem etc.) na stan zdrowia dzieci z ASD (wytyczne SIGN 2016). Ponadto wytyczne NAC 2015
wskazujg, ze nie ma wystarczajgcych dowoddéw na skutecznosc¢ terapii z wykorzystaniem zwierzat.

Bioragc pod uwage swiadczenia dostepne w ramach koszyka swiadczen gwarantowanych, interwencje
przewidziane w ramach projektu programu w duzej mierze powielatyby swiadczenia gwarantowane.
Jednakze zgodnie z opinig ekspertéw klinicznych oraz danymi statystycznymi w ramach Map potrzeb
zdrowotnych dla woj. warminsko-mazurskiego, zwiekszenie dostepnosci Swiadczen diagnostycznych i
terapeutycznych w kierunku ASD w danym projekcie mozna uznac sie za zasadne. Wartoscig dodang
projektu jest edukacja nauczycieli.

Monitorowanie i ewaluacja

W projekcie programu zaktada sie jego monitorowanie i ewaluacje. Kazdy z potencjalnych
realizatoréw programu zobowigzany bedzie do sktadania rocznych sprawozdan oraz sprawozdania
koncowego, stanowigcego podsumowanie analizy miernikdw efektywnosci z catego okresu trwania
projektu.

W ocenie zgtaszalnosci uwzglednia sie m.in. analize raportéw okresowych tworzonych w
miesiecznych oraz rocznych interwatach czasowych. Dotyczy¢é ona bedzie przede wszystkim liczby
uczestnikdw programu oraz oséb ktdre nie wyrazity zgodny na uczestnictwo w programie. Whnioski z
przeprowadzonej oceny zostang wykorzystane do ograniczenia problemoéw zwigzanych z frekwencja
populacji docelowej w programie w kolejnych latach jego realizacji.

Ocena jakosci swiadczen zostata opisana prawidtowo i jest oparta na ankietach satysfakcji
wypetnianych przez uczestnikdéw. Ponadto nad utrzymaniem wysokiej jakosci zaplanowanych dziatan
bedzie czuwat koordynator programu. Funkcja koordynatora programu wydaje sie by¢ bardzo wazna
w kontekscie licznej grupy potencjalnych realizatoréw projektu oraz szerokiego spektrum
przewidzianych dziatan interwencyjnych.

W zakresie oceny efektywnosci, analizie podlegac bedzie poziom osiggniecia wskaznikéw okreslonych
w ramach miernikow efektywnosci. Podejscie to jest prawidtowe. Ponadto, wskazano ze na
podstawie danych kontaktowych uzyskanych od uczestnikéw zostanie przeprowadzony krétki
wywiad telefoniczny po ok. roku od zakonczenia ich udziatu w programie. Zgodnie z zatozeniami
prawidtowo przygotowanej ewaluacji badane rezultaty w zakresie efektow dtugoterminowych, jak
np. dziatanie terapii poznawczo-behawioralnej, powinny by¢ obserwowane w dtugim okresie czasu.

W ramach ewaluacji uwzgledniono takze ocene trwatosci efektéow programu, zaktadajac tym samym
mozliwos$¢ kontynuacji dziatan w jego ramach zgodnie z wynikami biezgcej ewaluacji i
monitorowania.

Warunki realizacji

Realizatorzy programu zostang wybrani w drodze konkursu ofert, co pozostaje w zgodzie z zapisami
ustawowymi. Kompetencje personelu oraz niezbedne wymagania w zakresie realizacji programu
zostaty opisane w sposdb zdawkowy i wymagajg uzupetnienia.

W projekcie programu wskazano opis poszczegolnych jego etapow. Mimo doktadnie
przedstawionych etapow realizacji programu, w projekcie brakuje szczegétowego harmonogramu
dziatan w rozbiciu na poszczegdlne lata. Majac na uwadze to, ze program jest 3 letni, zasadne wydaje
sie przedstawienie takiego harmonogramu dziatan.

Warto zwréci¢ réwniez uwage na wstepne zatozenie, ze o udziale w programie decyduje kolejnos¢
zgtoszen. Budzi ono watpliwosci, gdyz w projekcie zaznacza sie jednoczesnie, ze wszystkie osoby z
populacji spetniajgcej podstawowe kryteria wtgczenia zostang zakwalifikowane do programu. Wobec
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niepewnosci dotyczacych rozpowszechnienia ASD w populacji zasadne jest zapewnienie Srodkow
rezerwowych, co umozliwi pokrycie kosztéw realizacji w przypadku wiekszej zgtaszalnosci niz
przewidziana i zapewni rowny dostep do oferowanych swiadczen.

W projekcie programu przedstawiono doktadne zestawienie kosztéw jednostkowych przeliczonych
na jednego uczestnika programu, koszty realizacji poszczegdlnych dziatan w programie oraz koszt
catkowity jego wdrozenia. Nalezy zauwazy¢, ze w dwdch miejscach projektu podano dwie inne kwoty
budzetu catkowitego, tj. 8 449 806,32 zt oraz 8 449 125,00 zt (réznica 681,32 zt), kwestie ta nalezy
doprecyzowacd.

Watpliwosci budzi wysoki koszt przeprowadzanych dziatan edukacyjnych. Szacuje sie, ze koszt pracy
osoby wykonujacej jedno spotkanie edukacyjne wynosi 1 tys. zt. Majgc na uwadze, ze dziatania te
beda oddzielnie realizowane dla rodzicow i nauczycieli, kwota ta wzrosnie do 2 tys. zt od jednego
szkolenia w danej jst. Zrealizowanie rocznego planu szkolen w kazidej z 118 jst na terenie
wojewddztwa to koszt rzedu 472 tys. zt, a w perspektywie trzech lat realizacji blisko 1,5 min zt
(doktadnie 1 416 000 zt; ok. 17% budzetu catkowitego programu). W projekcie brakuje uzasadnienia
dla tak wysokich kwot dziatan edukacyjnych.

Program bedzie w 85% wspoétfinansowany ze srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego.
Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny

Autyzm jest zaburzeniem rozwojowym, w ktérym wystepuja pewne ograniczenia w réznych sferach
funkcjonowania cztowieka. Pierwsze symptomy autyzmu mogg pojawic sie bardzo wczesnie, nawet u
kilkunastomiesiecznych niemowlat. Zaburzenia ze spektrum autyzmu mozna zdiagnozowac juz u
bardzo matych dzieci, ale czesto diagnozuje sie go réwniez u nastolatkow, a nawet u oséb dorostych.

Zgodnie z nowa klasyfikacja DSM-5 podjeto decyzje o scaleniu wszystkich jednostek sktadajgcych sie
na catosciowe zaburzenia rozwoju w duzg grupe zaburzen ze spektrum autyzmu. Celem rozpoznania
ww. zaburzen konieczne jest wystepowanie dwdch osiowych objawdw, tj. statych deficytéw w
komunikacji spotecznej i interakcjach spotecznych (w réinym kontekscie) oraz ograniczonych,
powtarzalnych zachowan. Rozpoznanie jest uzupetniane poprzez doktadng ocene funkcjonowania
intelektualnego i jezykowego osoby chore;j.

Rozpowszechnienie zaburzen ze spektrum autyzmu szacuje sie na ok. 1% w populacji
dzieci/mtodziezy

Alternatywne swiadczenia

Postepowanie diagnostyczno-terapeutyczne u dzieci/mfodziezy do 18 r.z.,, jak rdéwniez
psychoedukacja rodzicow/opiekunéw prawnych uwzglednione s3 w Rozporzadzeniu MZ z dn. 6
listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia
uzaleznied. W ramach wspomnianego aktu prawnego realizowane s3: program terapeutyczno-
rehabilitacyjny, porada kompleksowo-konsultacyjna dla oséb z autyzmem dzieciecym oraz turnusy
rehabilitacyjne (nie czesciej niz raz na rok), realizowane w warunkach ambulatoryjnych
psychiatrycznych i leczenia Srodowiskowego (domowego)

Ocena technologii medycznej

W toku wyszukiwania odnaleziono wytyczne kliniczne: The National Institute for Health and Care
Excellence (NICE 2013), Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN 2016), Australian
Department of Human Services (ADoHS 2016), The National Autism Center (NAC 2015).

Wszystkie wytyczne zgodnie uznajg koniecznos¢ oferowania rodzicom dobrej jakosci: informacji nt.
choroby i jej wptywu na zycie dziecka, dostepnych opcji terapeutycznych oraz potencjalnych korzysci
i ryzyka kazdej z interwencji, ale tez informacji o innych dostepnych formach wsparcia. Przekazywane
rodzicom/opiekunom dziecka informacje powinny by¢ w przystepnej i zrozumiatej formie.

Wytyczne sg zgodne w kwestii rekomendowania uczestnictwa rodzicow i opiekunowie dzieci w wieku
przedszkolnym ze spektrum zaburzen autystycznych (ASD) w programach edukacyjnych. Terapia
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dziecka w wieku przedszkolnym z rozpoznaniem ASD, powinna by¢ zindywidualizowana i prowadzona
w oparciu o indywidualny plan interwencji, okreslajacy cele, typ(y), czestotliwos¢ i intensywnos¢
dziatan, odpowiednich dla szczegdlnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych. Program wczesnej
interwencji musi by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny.

Zgodnie z odnalezionymi dowodami naukowymi, jedng z zalecanych opcji terapeutycznych jest
wczesnej intensywnej terapii behawioralnej (EIBI; z ang. Early Intensive Behavioral Intervention).
Ponadto alternatywne i wspomagajgce metody komunikacji (AAC, z ang. Augmentative and
Alternative Communication) moga by¢ zalecane dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD.

W przypadku wystepowania zaburzed zachowania wytyczne zgodnie zalecajg wykorzystywanie
metod behawioralnych, z zastrzezeniem, ze interwencje te powinny by¢ dobrej jakosci i opierac sie
nastepujgcych zasadach: planowaniu skoncentrowanym na osobie, prowadzeniu oceny
funkcjonalnej, stosowaniu pozytywnych strategii interwencyjnych, stosowanie interwencji
wieloptaszczyznowych, skupieniu na s$rodowisku, znaczacych efektach, oraz interwencjach
systemowych. Rekomenduje sie terapie poznawczo-behawioralna.

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

Strategie wizualne sg przydatne formga interwencji dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD, poniewaz
oferujg one wizualne wsparcie komunikacji, zwiekszajg spontaniczne nasladowanie oraz zachowania
w obszarze komunikacji spotecznej (np. metoda modelowania ,na zywo” oraz videomodelowanie)

Dzieci z ASD, u ktdrych wystepujg zaktdcenia percepcyjne, trudnosci koordynacji motoryki matej i
duzej, zaburzenia umiejetnosci zabawy oraz zaburzenia zdolnosci do samoopieki oraz adaptowania
sie mogg odnies¢ korzysci z konsultacji prowadzonych przez odpowiednich specjalistéw, jak terapeuci
zajeciowi i/albo fizjoterapeuci.

Ze wzgledu na catosciowy charakter ASD, swiadczenia terapii zajeciowej powinny by¢ kompleksowe
(tzn. powinny uwzglednia¢ zajecia z zakresu umiejetno$¢ samoobstugi, pracy, edukacji, gier i zabaw).
Powinny one réwniez obejmowaé podstawowe kwestie sensomotoryczne majacych zwigzek z
mozliwosciami wykonawczymi oraz zachowaniem dzieci i mtodziezy. Interwencja powinna skupi¢ sie
na hamowaniu pewnych zachowan zaktdcajgcych uczestnictwo, jak np. napady ztosci lub zachowania
niewtasciwe, a takze na utatwieniu samoregulacji i wykonanie zwiekszajgce uczestnictwo.

W odniesieniu do umiejetnosci samodzielnego radzenia sobie (Self-management skills) oraz kwestii
trudnego zachowania w warunkach szkolnych w wytycznych zalecane sg nastepujgce rozwigzania:

e Interwencje powinny by¢ proaktywne i wprowadzane tak wczesnie, jak tylko pojawi sie
trudne zachowanie. Programy dla dzieci i mtodziezy powinny by¢ zindywidualizowane i
projektowane w sposéb, angazujgcy dziecko lub mtodego cztowieka oraz zapewniajgcy
bardzo pozytywne i wspierajgce sSrodowisko.

e Edukacyjne interwencje powinny uwzglednia¢ zasady wsparcia pozytywnych zachowan,
szczegoblnie koncentrujac sie na zrozumieniu funkcji zachowania dziecka.

e Nie jest rekomendowane stosowanie procedur awersyjnych.

e Podkredla sie znaczenia odpowiedniego informowania/edukowania personelu szkolnego,
ktéry powinien rozumie¢ cele planéw wsparcia plandw wsparcia dla dzieci i mtodziezy
przejawiajacych trudne zachowania.

Integracja sensoryczna nie jest interwencjg zalecang jako standardowa terapia w postepowaniu w
ASD u dzieci, ale moze by¢ jednak rozwazona, w przypadku wystepowania u dziecka trudnosci z
przetwarzaniem bodzcow sensorycznych, ktére wptywajg na codzienne funkcjonowanie.
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Zespoty edukacyjne powinny konsultowaé sie z odpowiednimi specjalistami, np. terapeutami
zajeciowymi na temat strategii wspierajgcych dzieci i mtodziez z ASD, u ktérych zaburzenia
przetwarzania sensorycznego wptywajg na wydajnos¢ proceséw uczenia sie.

Ze wzgledu na niewystarczajgce dowody naukowe oraz potencjalne ryzyko oraz dziatania
niepozadane, nie jest zalecane stosowanie u dzieci z ASD: terapii integracji stuchowej, obcigzonych
kamizelek. Terapia wykorzystujgca zwierzeta (z ang. animal-assisted therapy), a takze terapia
dzwiekowa (terapia dzwiekowa Samonas i programy stuchowe); masaz i inne interwencje oparte na
zmystach; psychoterapia ekspresyjna; suplementacja aminokwasami oraz diety bezglutenowe i/lub
bez kazeinowe nie sg zalecane jako rutynowe postepowanie dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD
z powodu niewystarczajgcych dowodow.

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

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ust. 1 i 3 ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw
publicznych (Dz. U. z 2015 r., poz. 581), z uwzglednieniem raportu: 0OT.441.42.2017 ,Program Polityki Zdrowotnej na lata
2018-2020 w zakresie profilaktyki, wczesnego wykrywania i rehabilitacji zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci i mtodziezy
z terenu wojewodztwa warminsko-mazurskiego” realizowany przez: wojewddztwo warminsko-mazurskie, marzec 2017 r.
oraz aneksu do raportéw szczegétowych: ,Diagnostyka i terapia chordb ze spektrum zaburzen autystycznych (ASD) —
wspolne podstawy oceny”, kwiecient 2015 r. oraz Opinii Rady Przejrzystosci nr 63/2017 z dnia 13 marca 2017 roku o
projekcie programu ,Program Polityki Zdrowotnej na lata 2018-2020 w zakresie profilaktyki, wczesnego wykrywania i
rehabilitacji zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci i mtodziezy z terenu wojewddztwa warminsko-mazurskiego”
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