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1. OPIS PROBLEMU ZDROWOTNEGO

1.1. Problem zdrowotny

Wspotczesnie obserwowane zaburzenia i choroby wieku wczesnodzieciecego stanowig
duze wyzwanie w obszarze zdrowia. Ich czesto$¢ wzrasta, a dostepnos¢ do diagnozy
i péZniejszej terapii jest ograniczona barierg czasowga wynikajgca czesto z niedostepnosci badz
braku wyspecjalizowanej kadry. Szczegdlne bariery systemowe obserwuje sie w grupie dzieci
ze spektrum autyzmu. Dazeniem do zwiekszenia dostepnosci diagnozy i terapii oraz
udoskonalenia systemu opieki zdrowotnej nad pacjentem z ASD sg strategie rozwoju kraju, jak
i dokumenty wdrazajgce dziatania na obszarach regionalnych.

Wspodtczesne kierunki rozwoju regiondw w obszarze zdrowia uwzgledniajg cele gtéwne
i szczegdtowe wskazane w priorytetowych strategiach kraju. Jednym z trzech podstawowych
priorytetéw strategii ,Europa 2020”, jest rozwdj sprzyjajacy wigczeniu spotecznemu. Jednym
z zatozen tej strategii jest zmniejszenie do 2020 r. liczby ludnosci zagrozonej ubdstwem
i wykluczeniem spotecznym o 20 milionédw. Polska wdrazajagc Krajowy Program Reform?
zatozyta zmniejszenie o 1,5 miIn liczby oséb zagrozonych ubdstwem i wykluczeniem
spotecznym. Wytgcznie catosciowe, skoordynowane na poziomie krajowym i regionalnym,
podejscie do zdrowia z zachowaniem zasady wiaczenia aspektu ,zdrowia we wszystkich
politykach” i wspétfinansowania z réznych zZrédet, pozwoli na wzmocnienie tego obszaru
dziatan. Niezmienny pozostaje fakt, iz wtasciwe interwencje w dziedzinach zdrowia odegrajg
kluczowa role w ograniczeniu i zmniejszeniu ryzyka ubdstwa w populacji, bedacego
nastepstwem dezaktywacji zawodowej spowodowanej skutkami zdrowotnymi.

Kontynuacje takiego podejscia obserwuje sie w dokumencie ,Zdrowie 2020. Europejskie
ramy polityczne i strategia na XXI| wiek.” wydanego przez Europejskie Biuro Regionalne
Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO). Podkreéla on znaczenie zdrowia populacji dla rozwoju
gospodarczego i spotecznego kraju. Zdrowie jednostki jest podstawg do prawidtowego

funkcjonowania rodzin i catych wspdlnot.?

L http//:ec.europa.eueurope2020pdfnrpnrp_poland_pl.pdf. dostep on —line: 31.10.2016r.
2 Komisja Europejska opublikowata 29 maja 2013 r. komunikat pt. 2013 European Semester: country-specific
recommendations. Moving Europe beyond the crisis, COM(2013) 350, ktéremu towarzyszyt projekt opinii
i zalecen Rady dla poszczegdlnych panstw cztonkowskich w sprawie aktualizacji Krajowych Programoéw Reform
i Programow Stabilnosci lub Konwergencji, przedstawionych przez te panstwa w kwietniu 2013 r.
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Wiasciwym narzedziem o charakterze startegiczno — wdrozeniowym jest dokument
»Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020". Opisane cele, kierunki interwencji
i stosowane narzedzia do realizacji niniejszych postulatéow scisle odpowiadajg na problemy
i wyzwania z obszaru zdrowia wynikajgce z sytuacji w ochronie zdrowia. Informacje dotyczace
tej kwestii zostaty okreslone m.in. w zaleceniach Rady UE w sprawie Krajowego Programu
Reform3 oraz w Position Paper*. Jednym z celéw dtugoterminowych do 2030 roku wskazanych
w ,,Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020" jest zwiekszenie dostepnosci do
wysokiej jakosci ustug zdrowotnych w priorytetowych, wynikajgcych z uwarunkowan
epidemiologicznych, dziedzinach medycyny (np. kardiologia, onkologia, neurologia, medycyna
ratunkowa, ortopedia i traumatologia, psychiatria).®

Ponadto wdrozony przez Rozporzgdzenie Rady Ministréw z dnia 4 sierpnia 2016 roku
Narodowy Program Zdrowia na lata 2016 — 2020 zakfada cel strategiczny dotyczacy
wydtuzenia zycia w zdrowiu, poprawy zdrowia i zwigzanej z nim jakosci zycia ludnosci oraz
zmniejszenia nierownosci spotecznych w zdrowiu. Ponadto 3 cel operacyjny zaktada
prowadzenie dziatan w zakresie profilaktyki problemoéw zdrowia psychicznego i poprawy
dobrostanu psychicznego spoteczeristwa.®

Po analizie powyzszych dokumentéw strategicznych i wdrozeniowych w zakresie
ochrony zdrowia spoteczeistwa zasadne staje sie podjecie dziatan w ramach ponizszej
Strategii Rozwoju Regionalnego, dotyczgcych zwiekszenia wczesnosci wykrywania oraz
dostepnosci do diagnozy i terapii dzieci ze spektrum autyzmu.

Strategia Rozwoju Wojewddztwa Podkarpackiego do roku 2020 wskazuje w ramach
zwiekszenia bezpieczenstwa zdrowotnego spoteczefdstwa poprzez poprawe dostepnosci
i jakosci funkcjonowania systemu ochrony zdrowia, dziatania nakierowane na:

e poprawe dostepu do specjalistycznej opieki medycznej oraz

e promocje zdrowia.’

3 Zalecenia Rady w sprawie krajowego programu reform Polski z 2013 r. oraz zawierajgce opinie Rady na temat
przedstawionego przez Polske programu konwergencji na lata 2012-2016 COM(2013) 371 wskazujg na
koniecznos¢ zwiekszenia oszczednosci kosztowej i efektywnosci wydatkdéw na opieke zdrowotng.
4 http:ec.europa.euregional_policywhatfuturepdfpartnershippl_position_paper_pl.pdf. dostep on — line:
31.10.2016r.
> www.zdrowie.gov.pl/aktualnosci/download/file_id/23336/doc_id/2133.html. dostep on — line: 31.10.2016r.
6 ROZPORZADZENIE RADY MINISTROW z dnia 4 sierpnia 2016 r. w sprawie Narodowego Programu Zdrowia na
lata 2016-2020, http://dziennikustaw.gov.pl/DU/2016/1492/1. dostep on — line: 31.10.2016r.
7 Strategia Rozwoju Wojewddztwa — Podkarpackie 2020. Zatacznik nr 1 do Uchwaty Nr XXXVII/697/13 Sejmiku
Wojewddztwa Podkarpackiego w Rzeszowie z dnia 26 sierpnia 2013r., Rzeszéw 2013 s. 52 — 53
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Wdrozenie Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn. Program wczesnego
wykrywania wad rozwojowych ,Zacznijmy razem podréZz do bardziej przyjaznego
i wigczajgcego swiata” przyczyni sie do wczesnego wykrywania wad rozwojowych w grupie
dzieci ze spektrum autyzmu. Wczesna diagnoza i wdrozenie dziatan terapeutycznych zwiekszy
jako$¢ zycia dzieci oraz zmniejszy poziom niepetnosprawnosci i wykluczenia spotecznego
bedacego konsekwencjg zaburzen w komunikacji interpersonalne;j.

Autyzm — jest to specyficzne zaburzenie rozwoju, ktérego symptomy ujawniajg sie
W ciggu pierwszych trzech lat zycia. Jego objawy mogg by¢ réine, ale najczesciej dziecko:

e izoluje sie od otoczenia,

e zachowuje sie tak, jakby nie styszato, ze sie do niego méwi,

e rzadko nawigzuje kontakt wzrokowy,

e reaguje lekiem na nowe sytuacje,

e ma problemy z méwieniem,

e wykazuje sktonnosci do powtarzania okreslonych zachowan, np. chodzenia na palcach
czy kotysania catym ciatem.

Autyzm jest zaburzeniem neurorozwojowym, wplywajgcym catosciowo na rozwdj
i funkcjonowanie osoby chorej. Autyzm zostat uznany za zaburzenie dopiero w latach
czterdziestych ubiegtego stulecia i od tego czasu budzi duze kontrowersje wséréd badaczy. ONZ
uznato autyzm za jeden z najpowazniejszych probleméw zdrowotnych swiata obok
nowotwordéw, cukrzycy i AIDS. Obecnie wyrdznia sie réozne formy kliniczne okreslane jako
zaburzenia ze spektrum autyzmu — ASD. Wiedza na temat autyzmu jest nadal niewielka
i stereotypowa, a przyczyny nie sg w petni znane. Przyjmuje sie, ze wptyw majg zaréwno
czynniki genetyczne, jak i srodowiskowe, natomiast przyczyng nie jest ani zaniedbanie ze
strony rodzicow, ani btedy wychowawcze.

Dzieci ze spektrum autyzmu majg ograniczone mozliwosci komunikowania sie
z otoczeniem, sg niezdolne do interpretowania standw emocjonalnych innych ludzi, nie
rozpoznajg gniewu, smutku ani motywéw dziatania.®
Autyzm swojg ztozonoscig obejmuje trzy obszary rozwojowe:

1. Ostabienie lub zerwanie wiezi spofecznych: niemoznos¢ nawigzania kontaktu

wzrokowego, brak ekspresji twarzy, brak kontaktéw z réwiesnikami.

8 Rodier P. M., Poczgtki autyzmu, Swiat Nauki, 2000, s. 50-57
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2. Zaburzenia komunikacji: nieumiejetnos¢ postugiwania sie jezykiem mowionym bez
kompensacji w postaci gestow; ostabienie zdolno$ci nawigzania lub podtrzymania
rozmowy pomimo braku zaburzerh mowy; mowa zaburzona (np. powtarzanie pytania
zamiast udzielenia odpowiedzi).

3. Ograniczone albo uporczywe zachowania i zainteresowania: anormalnie intensywne
zajmowanie sie jaka$ dziatalnoscig lub jednym przedmiotem; rozpacz z powodu zmian;
trzymanie sie rutyny lub rytuatdw bez okreslonego celu; uporczywe ruchy, takie jak

klaskanie w rece.

llos¢ dzieci diagnozowanych w poradniach specjalistycznych jako dzieci z catosciowymi
zaburzeniami rozwoju w ostatnich latach systematycznie wzrasta. Ztozonos¢ zaburzen
autystycznych wymaga indywidualnego podejscia do kazdego pacjenta.

Terapia dzieci ze spektrum autyzmu jest ogromnym wyzwaniem dla rodzicéw oraz
terapeutéw. Jest to proces dtugotrwaty i wymaga poswiecen, ale przetamanie izolacji
spotecznej i poprawa funkcjonowania dziecka w otoczeniu jest najwiekszg nagroda.

Jednym z elementéw procesu wczesnego wykrycia zaburzen ze spektrum autyzmu
w grupie dzieci jest bezposrednia obserwacja zachowania dziecka. Wykorzystywanie badan
przesiewowych w kierunku wykrycia zaburzen ASD, w poréwnaniu z wtasciwg diagnozg, jest
tansze i tatwiej dostepne. Jednak prawidtowosé oceny dziecka i zaburzen rozwoju zalezg od
wiedzy i doswiadczenia osoby wykonujacej badanie przesiewowe. Niewychwycenie zaburzen
zmniejsza szanse na wczesne wdrozenie terapii, a samo badanie jest nieefektywne.
Opiekunowie dziecka majg najwiekszg szanse na wykrycie pierwszych niepokojgcych
symptomoéw zaburzen rozwoju. Zatem ich poziom wiedzy na temat ASD i umiejetnosé
rozpoznania objawdw ma kluczowe znaczenie we wczesnej diagnostyce. Ponadto, zwiekszenie
wiedzy na temat przyczyn i symptomow zaburzen rozwoju ze spektrum autyzmu w grupie
specjalistéw, majacych kontakt z dzieckiem w pierwszym etapie diagnostyki, zwieksza szanse
na zmniejszenie konsekwencji zdrowotnych, spotecznych i ekonomicznych ASD.?

Zwykle pierwsze objawy badz niepokojace symptomy obserwowane u dziecka zgtaszaja

rodzice, ale ich poziom wiedzy w tym zakresie czesto jest niewystarczajgcy. Zwiekszenie

% Pisula E., Narzedzia przesiewowe pomocne w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu u dzieci w wieku do trzech lat,
Konteksty Pedagogiczne — Spektrum autyzmu, wyd. Libron, Krakéw 2013, s. 17-28
7



Swiadomosci opiekunéw dzieci na temat przyczyn, objawdw oraz konsekwencji zdrowotnych
i psychospotecznych ASD, pozwoli na wczesniejsze rozpoznanie zaburzen rozwoju. Ponadto
rodzic powinien kontynuowac zatozenia terapii w srodowisku domowym. Zasadne wydaje sie
prowadzenie instruktazu rodzicéw przez terapeutdw prowadzacych interwencje u dziecka.
Rodzic uczestniczac w sesjach terapeutycznych nabywa umiejetnosci wykorzystania
i bezposredniego zastosowania wskazan terapeutycznych w codziennych czynnosciach
dziecka poza wtasciwa terapig.*?

System ochrony zdrowia i $wiadczenia terapeutyczne udzielane dzieciom ze spektrum
autyzmu finansowane z NFZ stanowig podstawowe formy interwencji w tej grupie pacjentéw.
Dostepnosé specjalistycznych ustug medycznych dla dzieci ze spektrum autyzmu jest
zadowalajgca, jednakze problem stanowi sam proces diagnozowania. Bez formalnego
potwierdzenia przez lekarza psychiatre zaburzen rozwojowych ze spektrum autyzmu
u dziecka, nie jest mozliwe dalsze prowadzenie interwencji terapeutycznych. Oferowane
w ramach bezptatnych ustug medycznych terapie wdrozone na wczesnym etapie rozwoju dajg
wymierne skutki dla chorego dziecka, zaréwno w aspekcie zdrowotnym, jak i spotecznym.
Gtéwna placowka, posiadajgcg kontrakt z NFZ na rok 2015, zajmujgca sie diagnozowaniem i
terapig dzieci ze spektrum autyzmu jest Podkarpackie Centrum Diagnozy i Leczenia Zaburzen
ze Spektrum Autyzmu oraz Psychiatrii Dzieci i Mfodziezy w Przychodni Specjalistycznej nr 1,
dziatajgcg w ramach ZOZ nr 1 w Rzeszowie. Jednakze obecnie czas oczekiwania na diagnoze w
kierunku ASD wedtug danych pozyskanych z placdwki wynosi okoto 21 miesiecy (wrzesien
2018 roku), co w poréwnaniu do czasu oczekiwania wskazanego na miesigc luty 2015 roku
wynoszgcego 9 miesiecy, znaczgco ulegt wydtuzeniu.!! Natomiast statystycznie placéwka w
danym miesigcu kalendarzowym zgodnie z zapotrzebowaniem na biezgcy rok powinna
wykonywa¢ okoto 100 diagnoz w kierunku wykrycia zaburzen ze spektrum autyzmu. Ze
wzgledu na ograniczone mozliwosci kadrowe aktualnie wykonuje ich okoto 60 miesiecznie w

grupie dzieci i mtodziezy.*?

10 pisula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, wyd. Harmonia, Gdarisk 2010
11 Aktualizacja informatora ,Informator dla rodzicéw oséb z autyzmem wojewddztwo podkarpackie 2009 r.”
w ramach projektu , Wiedza potrzebna od zaraz - dziatania informacyjne poradnicze na rzecz oséb z autyzmem"
luty 2015 r., aktualizacja czeSciowa
http://informatory.synapsis.waw.pl/informatory/informator_woj_podkarpackie.pdf. dostep on — line:
5.11.2016r.
12 Dane statystyczne pochodzace z Podkarpackiego Centrum Diagnozy i Leczenia Zaburzer ze Spektrum Autyzmu
oraz Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy w Przychodni Specjalistycznej nr 1
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Wsréd placowek swiadczgeych ustugi na rzecz dzieci ze spektrum autyzmu sg takze
placowki organizacji pozarzagdowych niefinansowane z funduszéw NFZ. Zatem koszt
prowadzonej terapii, a nawet diagnozy dziecka jest w catosci pokrywany przez
Swiadczeniobiorce. Wyjgtek stanowig dofinansowania otrzymane przez organizacje
pozarzagdowe w ramach realizowanych projektéw, ktore czesciowo pokrywaja koszty diagnozy
i terapii. Jednakze niektére placodwki prowadzace terapie dla dzieci ze spektrum autyzmu
finansowang z NFZ, na przyktad Podkarpackie Centrum Diagnozy i Leczenia Zaburzen ze
Spektrum Autyzmu oraz Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy w Przychodni Specjalistycznej nr 1, nie
uwzgledniaja diagnozy ASD wykonanej w organizacjach pozarzadowych. Zatem rozpoczecie
interwencji terapeutycznych jest mozliwe wytacznie po ponownej diagnozie wykonanej
w tejze placéwce. Procedura ta wydtuza czas oczekiwania na wtasciwg diagnoze, co opdznia
czas rozpoczecia specjalistycznej terapii u dziecka ze zdiagnozowanym spektrum autyzmu,
wptywajgc negatywnie na proces poprawy zdrowia ifunkcjonowania psychospotecznego
dziecka.

Pogtebiona diagnostyka powinna bazowa¢ na specjalistycznych narzedziach,
powszechnie stosowanych na swiecie do diagnozy ASD. Wedtug literatury ztotym standardem
sg dwa narzedzia: ADOS — 2 i ADI — R stosowane w procesie diagnozowania zaburzen rozwoju
ze spektrum autyzmu. Dostepnos$é specjalistow w zakresie praktycznego wykorzystania
wymienionych narzedzi w diagnostyce dzieci na terenie Polski jest niewielka. Natomiast na
terenie wojewddztwa podkarpackiego weditug danych jest dostepny jeden diagnosta
wykorzystujacy narzedzie ADOS-2 w praktyce klinicznej.*3

Dziecku do lat 7, ze spektrum autyzmu posiadajgcego opinie o potrzebie wczesnego
wspomagania jest udzielana pomoc w przedszkolu w formie terapii wczesnego wspomagania.
Jednakze wymiar czasowy prowadzonych interwencji wynoszacy od 4 do 8 godzin miesiecznie
nie stanowi podstawowego 7rodta terapii a jedynie uzupetnienie specjalistycznego

postepowania rehabilitacyjnego.4

13 http://szkoleniaados2.pl/diagnosci. dostep on —line: 10.11.2016 .
14 Aktualizacja informatora ,Informator dla rodzicéw oséb z autyzmem wojewddztwo podkarpackie 2009 r.”
w ramach projektu , Wiedza potrzebna od zaraz - dziatania informacyjne poradnicze na rzecz oséb z autyzmem"
luty 2015 r., aktualizacja czeSciowa
http://informatory.synapsis.waw.pl/informatory/informator_woj_podkarpackie.pdf. dostep on — line:
11.11.2016r.
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Dziatania diagnostyczne i interwencje terapeutyczne w wiekszosci sg finansowanie
z NFZ, przy zatozeniu iz dana placéwka posiada kontrakt. Jednak bariera czasowa powodujaca
wzgledne wydtuzenie czasu rozpoczecia diagnostyki autyzmu opdznia prowadzenie wtasciwej
terapii. P&zno rozpoczeta terapia jest przyczyng pogtebienia zaburzen rozwoju dziecka ze
spektrum autyzmu i znacznie pogarsza jego jakos$¢ zycia, jak icatej rodziny. Dtugi czas
oczekiwania na pogtebiong diagnoze jest konsekwencjg deficytu wykwalifikowanej kadry
wykorzystujgcej w procesie diagnostyki najnowoczesniejsze narzedzia powszechnie
stosowane na Swiecie, uznawane za , ztoty standard w diagnostyce ASD” — ADOS — 2 i ADI —R.
Ponadto dostepno$¢ dziatan prowadzonych wramach wczesnego wspomagania, na
podstawie posiadanej opinii wydanej przez poradnie psychologiczno — pedagogiczng,
w przedszkolach w wymiarze od 4 do 8 godzin miesiecznie nie zapewnia efektywnosci dziatan.
Moze stanowié jedynie uzupetnienie pozostatych terapii prowadzonych u dziecka ze spektrum
autyzmu.

Prowadzenie odmiennych form terapii dla dziecka w danym osrodku terapeutycznym
wymaga nadzoru koordynatora, ktéry wtasciwe ukierunkuje interwencje terapeutyczne
u danego dziecka ze szczegdlnym uwzglednieniem jego indywidualnych potrzeb.1>®

Analizujgc strukture organizacyjng oraz infrastrukture placéwek diagnozujacych
i prowadzacych terapie dla dzieci z ASD, w ramach finansowania z NFZ na terenie
wojewddztwa podkarpackiego, obserwuje sie deficyt osrodkéw zlokalizowanych poza
Rzeszowem. Adaptacja pomieszczen w regionalnych punktach konsultacyjnych i/lub
poradniach psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradniach zdrowia psychicznego dzieci
i mtodziezy badZ doposazenie juz istniejgcych sal, przeznaczonych do prowadzenia terapii dla
dzieci ze spektrum autyzmu, zwiekszy istotnie dostepnos¢ do terapii, jak réwniez pozwoli na
organizacje miejsca dla prowadzenia przez zespoty diagnostyczne, spoza placéwki, procesu
pogtebionej diagnozy. Dziatania te pozwolg zwiekszyé, w populacji dzieci z danego regionu
wojewddztwa podkarpackiego, dostepnosc do procesu pogtebionej diagnostyki i terapii.

Regionalny Program Polityki Zdrowotnej bedzie skupiat dziatania kolejno wypetniajgce

gtéwne zatozenia i cele szczegdtowe strategii rozwoju wojewddztwa podkarpackiego poprzez:

5 INFORMACIE dotyczace zespotdéw Woczesnego Wspomagania Rozwoju Dzieci, tédz 2013
www.uml.lodz.pl/get.php?id=5191. dostep on —line: 12.11.2016r.
16 |ndywidualny program edukacyjnoterapeutyczny (IPET) dla dziecka z autyzmem, Bank Dobrych Praktyk,
Osrodek Rozwoju Edukacji, https://www.ore.edu.pl/programy-i.../dobre-praktyki?...dziecka-z-autyzmem.
dostep on —line: 12.11.2016 .

10



e zwiekszenie wiedzy i Swiadomosci w zakresie objawdw, diagnozowania i terapii dzieci
ze spektrum autyzmu w grupie lekarzy, pielegniarek, psychologdéw, logopeddw,
terapeutéw zajeciowych, rodzicéw oraz opiekunéw prawnych dzieci,

e dostep do wczesnej diagnozy i terapii dla dzieci ze spektrum autyzmu.

1.2. Epidemiologia

Sytuacja i potrzeby 0sdb z autyzmem najbardziej znane sg osobom z ich bliskiego
otoczenia, gdyz ogdt spoteczenstwa jak réwniez instytucje panstwowe odpowiedzialne za
niesienie pomocy dzieciom z ASD, nie majg dostatecznej wiedzy na temat skali problemu
i dramatyzmu sytuacji.

Wedtug danych epidemiologicznych trzecia w kolejnosci grupg, ktéra generuje
najwieksze koszty na skutek utraty produktywnosci sg osoby z zaburzeniami psychicznymi
i zaburzeniami zachowania (9,5%).%’

Badania nad czestoscig wystepowania autyzmu prowadzone na catym Swiecie, podajg
sprzeczne dane. Analizujgc okres na przetomie lat 60. i 70. ubiegtego wieku diagnoze
potwierdzajgcg ASD stawiano w nielicznych przypadkach — dane z potowy lat 60. wskazujg,
iz autyzm wystepowat u 4 — 6 na 10 000 dzieci. W ostatnich latach wzrost frekwencji oséb
z autyzmem w populacji jest tak duzy, ze pojawiajg sie doniesienia o epidemii. Na podstawie
przeprowadzonych w latach 2003 i 2006 badan szacuje sie, ze wspodtczynniki chorobowosci
wahaja sie od 10 do 30 przypadkdw na 10 000 dla autyzmu klasycznego'®i az do 100 na 10 000
dla ASD.? Zaburzenia ze spektrum autyzmu s3g 3 — 4 razy czestsze u chtopcdéw, szczegdlnie w

grupie wysoko funkcjonujacej.?°

17 Krajowe Ramy Strategiczne. Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014 — 2020”, Wyd. Ministerstwo
Zdrowia, Warszawa 2015, s. 16

18 Fombonne E., The prevalence of autism. Jama, 2003, 289(1): 87-89

1% Baird G., Simonoff E., Pickles A., et al., Prevalence of disorders of the autism spectrum in the population cohort
of children in South Thames: the Special Needs and Autism Project (SNAP). Lancet, 2006, 368: 210-215

20 Bajrd G., Simonoff E., Pickles A., et al., Prevalence of disorders of the autism spectrum in the population cohort
of children in South Thames: the Special Needs and Autism Project (SNAP). Lancet, 2006; 368: 210-215

11



Dane swiatowe z 2014 roku donoszg, ze zaburzenia ze spektrum autyzmu wystepujg
u jednej na 110 os6b.?! W najnowszej literaturze, pochodzacej z ostatnich pieciu lat, oraz
w wystgpieniach konferencyjnych pojawiajg sie wskazniki wyzsze, zgodnie z ktédrymi szacuje
sie iz czesto$¢ zaburzen ze spektrum autyzmu wzrasta, osiggajgc do 146 przypadkdéw na 10 000
dzieci, co potwierdza gwattownie narastajgcy problem i jego wazno$¢.??

Wyniki badan epidemiologicznych prowadzonych na przestrzeni lat sugerujg,
ze chorobowos$¢é wzrasta. Jest to spowodowane zwiekszeniem $wiadomosci wsréd
spofeczenstwa, a takze poszerzeniem kryteridw diagnostycznych. Pozwala to na trafniejsza
diagnoze z uwzglednieniem przypadkéw, ktére wczesniej mogty by¢ inaczej
klasyfikowane.?32425

W Polsce nie ma doktadnych danych statystycznych w tym zakresie, gdyz nie
prowadzono dotad badan epidemiologicznych na duzg skale. Przeprowadzane analizy
obejmowaty do$¢ mate grupy i tylko niektére regiony Polski. Ich wyniki nie sg spdjne i trudno
na ich podstawie rzetelnie ocenic liczbe osdb z autyzmem. Mozna jedynie zatozy¢, ze czestosé
tego zaburzenia w Polsce jest na takim poziomie, jak w krajach o podobnej kulturze
i srodowisku geograficznym.?®

A danych ogélnoswiatowych wynika, ze od poczatku XXl wieku wiekszos¢
przeprowadzonych badan epidemiologicznych podaje coraz wieksze rozpowszechnienie
szerokiego spektrum autyzmu. Srednia czestoé¢ wystepowania ASD wynosi w analizowanych

badaniach 62 na 10 000.27282° Przy przyjeciu wskaznika potwierdzajgcego wystgpienie

21 Center for Disease Control And Prevention. Prevalence of Autism Spectrum Disorder Among Children Aged 8
Years — Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network, United States. Surveillance Summaries,
2014, 63 (SS02), s. 1-21

22 Christensen D.L., Bilder D.A., Zahorodny W. et al., Prevalence and characteristics of autism spectrum disorder
among 4-year-old children in the autism and developmental disabilities monitoring network. Journal of
Developmental & Behavioral Pediatrics 2016, 37(1): 1-8

2 Plauché Johnson C., Myers S.M., Council on Children with Disabilities: Identification and evaluation of children
with autism spectrum disorders. Pediatrics, 2007, 120: 1183-1215

24 Baird G., Cass H., Slonims V. Diagnosis of autism. BMJ, 2003, 327: 488-493

25 Caronna E.B., Milunsky J.M., Tager-Flusberg H. Autism spectrum disorders: clinical and research frontiers. Arch.
Dis. Child., 2008, 93: 518-523

26 pisula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, wyd. Harmonia, Gdarsk 2010, s. 19

27 Elsabbagh M, Divan G, Koh Y-J, et al., Global prevalence of autism and other pervasive developmental disorders.
Autism Res. 2012, 5(3): 160-179

28 Rybakowski F., Wspdfczesne rozumienie zaburzeri ze spektrum autyzmu — epidemiologia, obraz kliniczny
i badania genetyczne, Wiadomosci Psychiatryczne, tom 15, nr 4, pazdziernik—grudzien 2012, s. 145-150

2 Rybakowski F. i wsp., Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy, wspétzachorowalnosé
i rozpoznawanie, Psychiatr. Pol. 2014, 48(4): 653-665
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zaburzen ze spektrum autyzmu u 1 dziecka na 160 zywych urodzen, tylko w 2014 roku liczba
dzieci z ASD w kraju wynosita ponad 40 tysiecy. Szacuje sie, ze w Polsce zyje okoto 20 tysiecy
dorostych z autyzmem co daje ponad 60 tysiecy oséb w skali kraju, a wraz z ich rodzinami —co
najmniej 180 tysiecy osOb. Przyjmujgc powyzisze wskazniki, szacuje sie, ze na terenie
wojewddztwa podkarpackiego zyje okoto 640 dzieci w wieku 0 —4 z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu.3® W porédwnaniu z danymi statystycznymi z innych wojewddztw, liczba dzieci
zagrozonych zaburzeniami ze spektrum autyzmu do 4 roku Zzycia, waha sie od 1790
w wojewddztwie mazowieckim, 1352 oséb w wojewddztwie $lgskim, 1100 w matopolskim, az
do 625 w wojewddztwie lubelskim i 265 w opolskim.

Gdy zestawimy te liczby z kosztami opieki nad osobami z ASD, jakie ponosi panistwo,
otrzymamy petny obraz, jak duzy problem stanowig zaburzenia ze spektrum autyzmu. Roczny
koszt opieki nad pacjentami z ASD na przyktad w Wielkiej Brytanii wynosi okoto 90 miliardéw
funtow3?!, a w USA koszt pomocy dla jednego pacjenta w ciggu catego jego zycia pochtania
okoto 3,2 miliona dolaréw.3? Koszty ten mogtyby zostaé zmniejszone, dzieki prawidtowo

postawionej diagnozie i wczes$nie wdrozonych interwencjach terapeutycznych.33

30 szacunki na podstawie: www.stat.gov.pl. dostep on —line: 12.11.2016 r.
31 )arbrink K, Knapp M. The economic impact of autism in Britain. Autism 2001, 5: 7-22
32 Ganz ML. The lifetime distribution of the incremental societal costs of autism. Arch. Pediatr. Adolesc. Med.
2007, 161: 343-349
33 Jarbrink K, Knapp M. The economic impact of autism in Britain. Autism 2001, 5: 7-22
13



1.3. Populacja podlegajaca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja kwalifikujaca

sie do wigczenia do programu

Wedtug danych GUS w 2015 roku w wojewddztwie podkarpackim zamieszkiwato 389
300 oséb w wieku 0 —17. Grupa docelowa, do ktérej skierowany jest projekt —0 — 4 roku zycia
— liczyta okoto 103 000 dzieci.34

Biorac pod uwage wskazniki wystepowania spektrum autyzmu — 1 dziecko z ASD na 160
urodzen3>3637  szacuje sie, ze na terenie wojewddztwa podkarpackiego zyje okoto 640 dzieci

w wieku 0 — 4 z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.3%3°

Wiek w miesigcach Wielkos¢ populacji Szacunkowa liczba dzieci ze
[tys.] spektrum autyzmem
0 —15 miesiecy 28,51 178
16 — 48 miesiecy 73,68 460
Suma 638

Analizujac liczbe dzieci zdiagnozowanych wytgcznie w kierunku autyzmu nalezy przyjg¢
ostrozny wskaznik wynoszgcy 1 — 2 na 1000 dzieci®®, wskazywany w literaturze. Bazujac na
danych GUS z 2015 roku, wskazujgcych liczno$é dzieci w danych grupach wiekowych

oszacowano nastepujgca populacje dzieci z autyzmem:

34 Gtéwny Urzad Statystyczny. Rocznik demograficzny. Warszawa 2015
35 Elsabbagh M, Divan G, Koh Y-J, et al., Global prevalence of autism and other pervasive developmental disorders.
Autism Res. 2012, 5(3): 160-179
36 Rybakowski F., Wspdfczesne rozumienie zaburzeri ze spektrum autyzmu — epidemiologia, obraz kliniczny
i badania genetyczne, Wiadomosci Psychiatryczne, tom 15, nr 4, pazdziernik—grudzien 2012, s. 145-150
37 Rybakowski F. i wsp., Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy, wspdétzachorowalnosé
i rozpoznawanie, Psychiatr. Pol. 2014, 48(4): 653-665
38 http://rzeszow.stat.gov.pl. dostep on —line: 12.11.2016 .
39 Gtéwny Urzad Statystyczny. Rocznik demograficzny. Warszawa 2015
40 pisula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, wyd. Harmonia, Gdarisk 2010, s. 19
14


http://rzeszow.stat.gov.pl/

Wiek w miesigcach Wielko$¢ populacji Szacunkowa liczba dzieci z
[tys.] autyzmem
0 — 15 miesiecy 28,51 28 -57
16 — 48 miesiecy 73,68 74 - 148
Suma 102 - 205

Wskazana liczba dzieci z autyzmem dzieciecym, jak i z zaburzeniami nalezgcymi do
spektrum autyzmu jest wartoscig szacunkowa — brak doktadnych danych przedstawiajgcych

czestos¢ wystepowania wymienionych jednostek chorobowych w grupie dzieci do lat 4.

1.4. Obecne postepowanie

Analizujgc dostepnosé, w ramach kontraktéw NFZ, specjalistycznych ustug medycznych
dla dzieci ze spektrum autyzmu oferowane terapie wdrozone na wczesnym etapie rozwoju
dajg wymierne skutki dla chorego dziecka zaréwno w aspekcie zdrowotnym, jak i spotecznym.
Gtéwna placéwka, posiadajgcy kontrakt z NFZ na rok 2015, zajmujaca sie diagnozowaniem i
terapig dzieci ze spektrum autyzmu jest Podkarpackie Centrum Diagnozy i Leczenia Zaburzen
ze Spektrum Autyzmu oraz Psychiatrii Dzieci i Mfodziezy w Przychodni Specjalistycznej nr 1,
dziatajgcg w ramach ZOZ nr 1 w Rzeszowie. Poradnia Autyzmu Dzieci zapewnia diagnostyke
catosciowych zaburzed rozwoju oparta na diagnozie psychiatrycznej, psychologiczne] i
logopedycznej dzieci i mtodziezy do 18 roku zycia. W zakresie terapii i rehabilitacji u dzieci
prowadzona jest indywidualna terapia psychologiczna, logopedyczna oraz poradnictwo dla
rodzicow. Natomiast rehabilitacja iterapia swiadczona w ramach Dziennego Oddziatu
Terapeutycznego dla Dzieci z Autyzmem gwarantuje indywidualny plan terapii, nauke
samoobstugi dziecka w codziennych czynnosciach, terapie zajeciowy i logopedyczng, zajecia
grafomotoryczne oraz szeroko pojetg edukacje. Oddziat pobytu dziennego jest przeznaczony
dla dzieci od 3 roku zycia, ktdre nie zostaty dotychczas objete statg opiekg terapeutyczng.

W grupie placowek swiadczacych ustugi na rzecz dzieci ze spektrum autyzmu sg takze
placéwki organizacji pozarzgdowych, niefinansowane z funduszéw NFZ. W ramach ich

dziatalnosci dzieci ze spektrum autyzmu majg dostep do:
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e procesu diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu,

e terapii indywidualnej,

e terapii behawioralnej,

e terapii logopedycznej,

e terapii grupowej,

e terapii zajeciowej,

e muzykoterapii,

e hipoterapii,*

e integracji sensorycznej,

e wcCzeshego wspomagania rozwoju,

e alternatywnych metod komunikacji,

e indywidualnych terapii pedagogicznych,

e ksztafcenia uwagi stuchowej (metoda Tomatisa).*?

Dzieci ze spektrum autyzmu mogg takze korzystad ze swiadczen poradni psychologiczno
— pedagogicznych. Dokumentem wydawanym przez poradnie jest orzeczenie o potrzebie
prowadzenia ksztatcenia specjalnego w przypadku dziecka z zaburzeniami rozwoju, co stanowi
niezbedny dokument w przedszkolach. Ponadto w ramach dziatan poradni prowadzony jest
nadzor nad terapig zaburzen rozwojowych dziecka ze spektrum autyzmu, jak réwniez pomoc
rodzicom i nauczycielom w diagnozowaniu i rozwijaniu potencjalnych mozliwosci oraz
mocnych stron dziecka. Wszystkie interwencje prowadzone w ramach poradni psychologiczno
— pedagogicznych sg bezptfatne.
Dziecku do lat 7, ze spektrum autyzmu posiadajgcemu opinie o potrzebie wczesnego

wspomagania jest udzielana pomoc w przedszkolu w formie terapii wczesnego wspomagania.
Opinie tg wydaje publiczna lub niepubliczna poradnia psychologiczno — pedagogiczna.

W ramach dziatan, nakierowanych na wczesne wspomaganie rozwoju, nadzér nad dzieckiem

“ Sochocka L., Lisek T., ZwierzyAska A., , Wybrane metody leczenia autyzmu. Osrodek terapii dziennej w Kup.
Piel. Zdr. Publ. 2011, 1, 2, s. 155-161

42 Aktualizacja informatora ,Informator dla rodzicéw oséb z autyzmem wojewddztwo podkarpackie 2009 r.”
w ramach projektu ,Wiedza potrzebna od zaraz - dziatania informacyjne poradnicze na rzecz oséb
z autyzmem" luty 2015 r., aktualizacja czesciowa
http://informatory.synapsis.waw.pl/informatory/informator_woj_podkarpackie.pdf. dostep on — line:
12.11.2016rr.
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sprawuje zespot specjalistow sktadajgcy sie z oligofrenopedagoga, tyflopedagoga lub
surdopedagoga, psychologa, logopedy oraz innych specjalistéw ze szczegdlnym
uwzglednieniem potrzeb dziecka i jego rodziny. Zespét ten analizujgc rozwdj psychoruchowy
dziecka ustala kierunki oddziatywan i nadzoruje terapie wczesnego wspomagania. Poza
wsparciem dla rodziny zespét jest odpowiedzialny za nawigzanie wspodtpracy z palcdwkami
medycznymi i oSrodkami pomocy spotecznej celem kontynuacji procesu rehabilitacji u dziecka
ze spektrum autyzmu, specjalistycznej terapii i innych form pomocy. Do zadanh zespotu nalezy
takze opracowanie i systematyczna kontrola realizacji indywidualnego planu pracy dziecka,
wtgczajac w ten proces cztonkdw rodziny oraz analiza skutecznosci dziatarn prowadzonych w
ramach wczesnego wspomagania. Wymiar czasowy prowadzonych interwencji réwny jest od
4 do 8 godzin miesiecznie.

Ponadto prawo os$wiatowe gwarantuje dzieciom wymajajgcym szczegdlnego
postepowania, ksztatcenie oparte na specjalnej organizacji nauki i wprowadzaniu specjalnych
metod nauczania.*® Dziecko ze spektrum autyzmu na wniosek rodzicbw ma prawo do
posiadania orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Placéwka oswiatowa ma zapewnié
dziecku realizacje zalecen, ktdre zostaty okreslone w wydanym przez poradnie psychologiczno
— pedagogiczna orzeczeniu.*

Rodzice dziecka ze spektrum autyzmu moga wnioskowaé¢ o wsparcie oferowane
w ramach pomocy spotecznej. Jego realizacja jest mozliwa na kilku ptaszczyznach.
Whnioskujgca rodzina moze otrzymac:

e Specjalistyczne ustugi opiekuncze (SUO)

Ustugi te sg dostosowane do potrzeb dziecka ze spektrum autyzmu, ktére wymaga

pomocy innych. Zakres SUO, okres Swiadczenia i miejsce jest ustalane zgodnie z decyzja

administracyjng wtasciwego Osrodka Pomocy Spotecznej. Interwencje prowadzone w ramach

4 Ustawa z dn. 7 wrzesnia 1991 r. o systemie oswiaty (tj. Dz. U. z 2004 r., nr 256, poz. 2572 z pdzn.
zm.),Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkéw
organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych
spotecznie w specjalnych przedszkolach, szkotach i oddziatach oraz w osrodkach (Dz.U.2010.228.1489),
Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 17 listopada 2010 r. w sprawie warunkow organizowania
ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych oraz niedostosowanych spotecznie
w przedszkolach, szkotach i oddziatach ogdlnodostepnych lub integracyjnych (Dz.U.2010.228.1490),

4 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dn. 18 wrze$nia 2008 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych
przez zespoly orzekajace dziatajace w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz. U. z 2008 r.,
nr 173, poz. 1072),
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Swiadczenia specjalistycznych ustug medycznych wspomagajg uczenie i rozwijanie
umiejetnosci dnia codziennego, organizacje czasu wolnego, usprawniajg zaburzone funkcje
organizmu poprzez wspotprace ze specjalistami w zakresie wspierania psychologiczno —
pedagogicznego i edukacyjno — terapeutycznego dazgcego do aktywizacji dziecka.

Przyznawanie $wiadczen w zakresie SUO jest niezalezne od dochoddw. Jednak przy
wysokosci dochodu ponizej 477 zt netto na osobe w rodzinie w catosci ustugi te sg finansowane
z pomocy spotecznej. W sytuacji przekroczenia umownej wysokosci dochodu ustugi
realizowane sg przy czesciowej odptatnosci Swiadczeniobiorcy.

e Swiadczenia pienieine — zasitek celowy

Zasitek celowy jest doraznym wsparciem dla rodziny dziecka ze spektrum autyzmu
finansujgcym niezbedng potrzebe bytowg w postaci pokrycia kosztéw leku, optacenie
specjalistycznej terapii czy pokrycie kosztow dojazdu na terapie. Ograniczenie w przyznawaniu
wymienionego zasitku stanowi dochdd rodziny nie przekraczajacy 351 zt na osobe. Podanie o
zasitek celowy nalezy ztozy¢ w OPS witasciwym dla miejsca zamieszkania.

e Poradnictwo specjalistyczne

Pracownik socjalny w ramach swiadczonej pracy wspiera dziecko z autyzmem oraz jego
rodzine wzmacniajac aktywnoé¢ i dazenie do samodzielnosci zyciowej. Swiadczeniobiorca
moze oczekiwad instruktazu dotyczacego dostepnosci jednostek uprawnionych do wydawania
orzeczenia dziecku ze spektrum autyzmu oraz placéwek swiadczacych ustugi dla tej grupy
pacjentéw. Ponadto pracownik socjalny wspiera rodzine
w poszukiwaniu innych zrédet pomocy dla dziecka ze spektrum autyzmu i jego rodziny.
Dziatania ptyngce z pomocy socjalnej sg nieodptatne bez wzgledu na prég dochodowy
uzyskiwany przez rodziny. Obejmujg one poradnictwo specjalistyczne, w szczegdlnosci
prawne, psychologiczne irodzinne pojawiajgce sie na ptaszczyznie funkcjonowania rodziny
i problemoéw zwigzanych z opieka nad dzieckiem ze spektrum autyzmu.

Ponadto dzieci i opiekunowie dzieci mogg stara¢ sie o catkowite badz czesciowe
sfinansowanie turnusu rehabilitacyjnego dziecka z dotacji PFRON zgodnie z wtasciwymi

regulacjami prawnymi okreslonymi przez instytucje.*

4> Aktualizacja informatora ,Informator dla rodzicéw oséb z autyzmem wojewddztwo podkarpackie 2009 r.”
w ramach projektu ,Wiedza potrzebna od zaraz - dziatania informacyjne poradnicze na rzecz oséb
z autyzmem" luty 2015 r., aktualizacja czesciowa
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Obecne formy pomocy dla dzieci z autyzmem obejmujg gwarantowane Swiadczenia
opieki zdrowotnej finansowane ze srodkéw publicznych z zakresu opieki psychiatrycznej
i realizowane w poradniach dla dzieci z autyzmem i innymi zaburzeniami rozwoju.

Pomoc udzielana w poradniach finansowanych ze s$rodkéw publicznych jest
niewystarczajgca. Wsrdd najpowazniejszych probleméw w tym zakresie wymienié nalezy:

e dtugie kolejki oczekujgcych na diagnoze,

e matg liczbe podmiotédw prowadzacych terapie,

e matg liczbe godzin przeznaczonych na leczenie i rehabilitacje,

e zbyt matg liczbe odpowiednio wykwalifikowanej/specjalistycznej kadry,

e niewystarczajgcg wiedze na temat zaburzen autystycznych ws$réd oséb majgcych
najblizszy kontakt z dzie¢mi w wieku od 0 do 4 lat, w tym wsréd rodzicéw, opiekundw,
pracownikéw ztobkdéw, przedszkoli, personelu medycznego.

Obecnie niedostateczne $wiadczenia udzielane w ramach systemu pomocy dla tej grupy
dzieci zapewniajg placowki komercyjne oraz projekty realizowane przez stowarzyszenia
i fundacje.

W wojewddztwie podkarpackim dostep do diagnostyki i terapii jest niezadowalajacy.
Swiadczen na rzecz dzieci ze spektrum autyzmu w ramach kontraktu z Narodowym Funduszem
Zdrowia udziela jedna placéwka publiczna zajmujgca sie kompleksowo diagnozg iterapig
dzieci z catosciowymi zaburzeniami rozwoju — Podkarpackie Centrum Diagnozy i Leczenia
Zaburzen ze Spektrum Autyzmu oraz Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy w Przychodni
Specjalistycznej nr 1. Centrum to dziata w ramach ZOZ nr 1 w Rzeszowie mieszczacego sie przy
ul. Czackiego 2. Czas oczekiwania na diagnoze na dzien 24 grudnia 2015 roku wynosit okoto 12
miesiecy. Obecne dane potwierdzajg wydiuzajgcy sie termin wynoszgcy okoto dwéch lat.
Ponadto w wojewdédztwie podkarpackim istniejg dwa osrodki zajmujace sie diagnozg i terapig
prowadzone przez organizacje pozarzgdowe: Rzeszowskie Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci
Niepetnosprawnych i Autystycznych SOLIS RADIUS oraz Stowarzyszenie na Rzecz
Wspomagania Rozwoju Dzieci i Mtodziezy ,, TITUM”, oraz jedna placéwka prywatna — COGITO

Centrum Diagnozy i Terapii. Wszystkie wymienione osrodki zlokalizowane sg na terenie miasta

http://informatory.synapsis.waw.pl/informatory/informator_woj_podkarpackie.pdf. dostep on — line:
12.11.2016r.
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Rzeszowa, co ogranicza dostep do diagnozy i terapii dla dzieci ze spektrum autyzmu
zamieszkujgcych inne czesci podkarpacia.

Poza systemem opieki zdrowotnej na terenie poszczegdlnych powiatéw funkcjonujg
poradnie psychologiczno — pedagogiczne finansowane ze $rodkéw Ministerstwa Edukacji
zajmujgce sie dzie¢mi z autyzmem. Jednak nie wszystkie z tych poradni sg wyspecjalizowane
w prowadzeniu terapii w tej grupie pacjentéw. Przedmiotem dziatania Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznych jest gtéwnie orzecznictwo i wydawanie opinii w zakresie
okreslania odpowiedniej dla dziecka formy nauczania oraz realizowanie wczesnego
wspomagania rozwoju w wymiarze zaledwie 4-8 godzin miesiecznie i wytgcznie do momentu
podjecia nauki szkolnej.

Istnieje zatem duze zapotrzebowanie na zwiekszenie ilosci i jakosci Swiadczen dla grupy
pacjentéw ze spektrum autyzmu.

Wedtug dostepnego raportu Fundacji JiM obejmujgcego analizg rok 2015, jedyna
placéwka posiadajgcg kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia w ramach udzielania
Swiadczen diagnostycznych i terapeutycznych dla dzieci ze spektrum autyzmu na terenie
wojewddztwa podkarpackiego jest wspomniany juz Samodzielny Publiczny Zespét Opieki
Zdrowotnej Nr 1 w Rzeszowie. Liczba wszystkich pacjentéw, u ktérych prowadzono w ramach
kontraktu z NFZ program terapeutyczno — rehabilitacyjny dla oséb z autyzmem dzieciecym w
2015 roku wynosita N = 115 osdb. Z tego tez raportu wynika, iz liczba oséb oczekujgcych na
diagnoze wynosi 247, sredni czas oczekiwania jest réwny 251 dni, natomiast pierwszy wolny
termin wizyty na dzieti 24 grudnia 2015 roku to 29 grudnia 2016 roku.*®

Program zawierat bedzie modut budowy systemu wczesnego diagnozowania autyzmu
wraz z podnoszeniem wiedzy i kompetencji wszystkich wyzej wymienionych o0sdéb
zaangazowanych w system, a takze modut rozszerzajacy oferte terapeutyczng i utatwiajgcy do

niej dostep.

1.5. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu

46  Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.” Raport JiM 2016, dane uzyskane
z: badan ankietowych, danych z NFZ, MEN, CBOS, baza PubMed, Naczelna Izba Lekarska i in. dostep on — line:
12.11.2016r.
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W ostatnich latach wida¢ zdecydowang tendencje wzrostowg w odsetku
zdiagnozowanych dzieci z ASD. Zmienia sie tez wiek diagnozowanych dzieci, coraz czesciej
zaburzenia rozwoju sg obserwowane u mtodszych pacjentéw. Ma to ogromne znaczenie
w procesie wdrozenia intensywnej i wieloaspektowej terapii, gdyz pdiny czas rozpoczecia
zaburza proces rozwojowy. Nie istnieje lekarstwo na autyzm, jednak badania potwierdzajg, ze
jesli osoba cierpigca na autyzm zostanie objeta fachowg i intensywng pomocg medyczng,
psychologiczng, a takze logopedyczng, to istniejg duze szanse na zniwelowanie wielu objawow
choroby.

Z diagnozowaniem zaburzen ze spektrum autyzmu wigzg sie rdzne trudnosci, zatem
zasadne staje sie prowadzenie wieloetapowych dziatan w zakresie diagnostyki.*’ Pierwszy
etap powinien obejmowaé badania przesiewowe. Wczesnos¢ wdrozenia przesiewu jest
istotnym elementem poprawy jakosci zycia dzieci z ASD, dlatego tez optymalnym czasem
prowadzenia badan jest okres miedzy 18. a 24. miesigcem zycia dziecka, a nawet wczesniej.
W badaniach tych bardzo wazng role odegra¢ mogg pediatrzy i pielegniarki sSrodowiskowe,
ktorzy sg pierwszym ogniwem w kontakcie z dzieckiem od pierwszych miesiecy jego zycia.

Fundamentalne znaczenie we wczesnym rozpoznawaniu niepokojacych symptomow
w rozwoju dziecka ma podniesienie wiedzy rodzicéw i opiekunéw na temat rozwoju
psychologicznego dziecka. Publikacje naukowe donoszg, ze na rezultaty prowadzonych badan
przesiewowych w znaczgcy sposob wptywajg kompetencje badajgcego — jego wiedza na temat
rozwoju dzieci w drugim roku zycia, umiejetnos¢ interpretowania zachowania dziecka, a takze
nawigzania z nim kontaktu.*®*° Zatem zasadne staje sie podejmowanie dziatan o charakterze
informacyjnym w celu podniesienia wiedzy i kompetencji w zakresie zaburzen rozwojowych
ASD wsrdd rodzicow i opiekundw dzieci. Konieczne jest réwniez wdrozenie dziatan
instruktazowych skierowanych do oséb prowadzacych badania przesiewowe, majgcych na
celu zwiekszenie efektywnosci stosowanych narzedzi.

Kolejnym etapem powinien byé kompletny proces diagnostyczny, ktérym zostatyby

objete dzieci, u ktérych badania przesiewowe wskazaty okreslone zaburzenia rozwoju.

47 Koegel L.K., Koegel R.L., Nefdt N., First S.T.E.P.: A Model for the early identification of children with autism
spectrum disorders. Journal of Positive Behavior Interventions, 2005, 7, s. 247-252
48 G. Baird et al., A screening instrument for autism at 18 months of age: a 6-year follow-up study, Journal of the
American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 2000, vol. 39, s. 694-702
4 M.L. Barton et al., Screening young children for autism spectrum disorders in primary practice, Journal of Autism
and Developmental Disorders 2012, vol. 42, s. 1165-1174
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Dostepnos¢ jednej placowki diagnostycznej na terenie wojewddztwa podkarpackiego
uniemozliwia powszechny dostep do procesu diagnozy dzieci z zaburzeniami ASD. Osobami
bezposrednio odpowiedzialnymi za przeprowadzenie witasciwych interwencji w zakresie
pogtebionej diagnostyki powinni by¢ lekarze psychiatrzy i zespo6t diagnozujacy, postugujacy sie
wiasciwymi narzedziami diagnostycznymi. Dostepnos¢ wysoko wykwalifikowanej kadry na
terenie wojewddztwa podkarpackiego jest niewystraczajgca, szczegdlnie w zakresie
wykorzystywania narzedzia ADOS — 2 w praktyce klinicznej.>® Zatem zwiekszenie liczby kadry
posiadajgcej specjalistyczne kwalifikacje w zakresie pogtebionej diagnostyki zaburzen
rozwojowych, pozwoli na zmniejszenie liczby oczekujgcych i zmniejszenie czasu oczekiwania
na diagnoze. Ponadto konieczne jest utworzenie zespotdw diagnozujgcych dzieci z ASD
dziatajgcych w ramach juz istniejgcych terenowych punktéw konsultacyjnych i/lub poradni
psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradni zdrowia psychicznego dzieci i mtfodziezy.
Specjalistyczny zespét diagnozujacy powinien sktadac sie z lekarza psychiatry, psychologa,
logopedy oraz pedagoga, ktorzy postugujg sie narzedziami wiasciwymi dla diagnozy zaburzen
ASD u dzieci. Regionalne punkty diagnostyczne pozwolg na zwiekszenie dostepnosci do
pogtebionej diagnostyki zaburzenn ASD w grupie dzieci i pozwolg na wczesniejsze rozpoczecie
interwenc;ji terapeutycznych.

W $wietle danych literaturowych wczesne wykrywanie objawéw autyzmu mogtoby by¢
bardziej skuteczne, gdy spetnione zostatyby nastepujace warunki:

e wyposazenie profesjonalistéw majacych kontakt z dzieckiem na rdznych etapach
diagnostyki i terapii (w tym takze rodzicéw) w wiedze na temat zaburzen rozwojowych
dzieci. Badania dowodzg, Ze po zapewnieniu pediatrom odpowiedniego
przygotowania do rozpoznawania symptoméw spektrum autyzmu nastgpit znaczacy
wzrost liczby dzieci kierowanych na pogtebiong diagnostyke na wczesnym etapie
rozwoju.

e popularyzacja wiedzy i rozpowszechnianie informacji na temat wczesnych symptomoéw
zaburzen ze spektrum autyzmu za pomocg $rodkdw masowego przekazu, a takze w
postaci broszur, informatorow i ulotek udostepnianych w miejscach, w ktérych
przybywaja dzieci i ich rodzice (osrodki zdrowia, przychodnie, ztobki, przedszkola),

e prowadzenie badan przesiewowych w populacji dzieci dwuletnich lub mtodszych,

50 http://szkoleniaados2.pl/diagnosci. dostep on — line: 12.11.2016 r.
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e opracowanie systemu wsparcia dla rodzin, tgcznie z procedurg postepowania w razie
wykrycia niepokojacych symptomoéw u dziecka.>!

W wojewddztwie podkarpackim dostep do diagnostyki jest niezadowalajgcy. Wszystkie
specjalistyczne osrodki zlokalizowane sg na terenie miasta Rzeszowa, co znacznie ogranicza
dostep do diagnozy i kompleksowej terapii dla dzieci ze spektrum autyzmu zamieszkujgcych
inne tereny podkarpacia. Swiadczenia ofererowane dzieciom z ASD w ramach systemu opieki
zdrowotnej sg w petni finansowane z Narodowego Funduszu Zdrowia i zapewniajg
kompleksowe podejscie do terapii i rehabilitacji. Jednak ich dostepnos$¢ jest ograniczona
brakami kadrowymi na etapie procesu wtasciwej diagnozy zaburzen. Czas oczekiwania na
wizyte w specjalistycznym osrodku jest dtugi, a tylko dostepnos¢ wczesnej diagnozy umozliwia
wdrozenie kompleksowej terapii i rehabilitacji. Dodatkowo niektdre osrodki przy kwalifikacji
do diagnozy i terapii wymagajg orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci.

W zwigzku z tym na terenie wojewddztwa podkarpackiego istnieje ogromna potrzeba
przystosowania juz istniejgcych osrodkéw diagnostyczno — terapeutycznych, a takze punktéw
konsultacyjnych do prowadzenia pogtebionej diagnostyki dla dzieci zagrozonych catosciowymi
zaburzeniami rozwoju — ze szczegdlnym uwzglednieniem autyzmu dzieciecego. Uzasadnione
jest takze wprowadzanie testow przesiewowych u matych dzieci w celu szybszego kierowania
ich na diagnostyke i terapie.

Ponadto istotne jest wdrozenie kompleksowego instruktazu pod katem wiedzy
o diagnozie i terapii ASD w grupie rodzicow. Bezposredni opiekun dziecka jest najlepszym
terapeuta. Prowadzenie specjalistycznej terapii w placdwce medycznej nie zapewnia petnego
efektu terapeutycznego. Kontynuacja zatozenn wdrozonych interwencji u dziecka w srodowisku
domowym jest nieodzownym elementem kompleksowej rehabilitacji. Obecnos¢ rodzica
podczas prowadzonych terapii, instruktaz i wskazéwki przekazane przez specjalistow
bezposredniemu opiekunowi dziecka, pozwalajg na wdrozenie zatozen terapii w czynnosci
dnia codziennego.>>>3

Instruktaze powinny zostaé przeprowadzone w grupie opiekundéw dzieci, jak réwniez

wsrod pielegniarek srodowiskowych, pracownikéw ztobkéw i przedszkoli oraz pozostatych

51 pisula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, Wyd. Harmonia, Gdarisk 2010, s. 89-90
52 pisula E., Mate dziecko z autyzmem, Gdarisk 2003, s. 113-127
53 Szeler K., Wybrane metody terapii oséb dotknietych autyzmem w $wietle literatury, Paedagogia Christiana,
2 (20)/2007
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0sOb spoza personelu medycznego majgcych kontakt z dzieémi do 4 roku zycia. Takze
pracownicy pomocy spotecznej, zajmujacy sie gtéwnie wsparciem i pomocg dla dziecka z ASD
i jego rodzinny (wyptata Swiadczen, organizacja specjalistycznych ustug opiekuriczych — SUO),
powinni mie¢ aktualne informacje dotyczace miejsc, gdzie mogg skierowac rodzicéw na
diagnostyke i terapie, a takze wykazaé sie biegta znajomoscig przepisdw prawa okreslajgcego
formy pomocy przystugujace, zaréwno osobom z ASD jak i ich rodzinom.

Literatura nie podaje jednej stusznej drogi postepowania z dzieckiem ze spektrum
autyzmu. Wybodr kierunku interwencji wymaga doktadnej analizy zaburzed wystepujacych
u danego dziecka oraz wnikliwej obserwacji jego zachowania na co dzieA. Postepy nie
przychodzg szybko, zatem wydaje sie, ze najlepszym sposobem pomocy tym dzieciom jest
podejscie wielokierunkowego oddziatywania, integrujgcego elementy réinych metod
terapeutycznych, wykorzystujgcego rézne doswiadczenia. W kazdej z dostepnych interwencji
terapeutycznych mozna zaobserwowaé pozytywne oddziatywanie na pacjenta.>

Z najwazniejszych metod catosciowo zajmujacych sie wszystkimi syndromami autyzmu
nalezy wymienic:

e Metody opcji,
e Terapie behawioralng,
e System edukacyjny TEACCH.
Natomiast wsréd metod wspomagajgcych, najwazniejsze to:
e Gentle Teaching (nauczanie bez kar),
e Metoda Holdingu,
e Stymulacja zmystéw (integracja sensoryczna),
e Trening stuchowy,
e Trening wzrokowy,
e Wspomagana komunikacja,
e Muzykoterapia,
e Hipoterapia,
e Metoda Weroniki Sherborne,

e Metody dobrego startu.

54 Bteszynski J., Terapie wspomagajgce rozwéj 0séb z autyzmem, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 2005
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Osobg odpowiedzialng za wtasciwy plan terapii, uwzgledniajgcy szczegdlne potrzeby
dziecka, powinien byé koordynator terapii. W zakresie jego obowigzkéw bytoby utworzenie

indywidualnego programu terapeutycznego i kontrola jego przebiegu na kazdym etapie.
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2. CELE PROGRAMU

2.1. Cel gtéwny

Zapobieganie zdrowotnym i spotecznym skutkom pézno wykrytego autyzmu, poprzez
zwiekszenie o minimum 30% w ciggu 4 lat trwania projektu liczby wczesnie diagnozowanych i

poddanych kompleksowej terapii dzieci w wieku 0 — 4 lat w wojewddztwie podkarpackim.

Uzasadnienie:

Wedtug dostepnych danych, ilos¢ wykonywanych diagnoz w jedynym osrodku
diagnostyczno-terapeutycznym na podkarpaciu, szacuje sie na okoto 60 w miesigcu, bez
wyszczegdlnienia grup wiekowych diagnozowanych dzieci.>®> Objecie programem
profilaktycznym 40% populacji dzieci do lat 4, to jest okoto 41 200, zagwarantuje
przeprowadzenie okoto 100 diagnoz w miesigcu. Na podstawie tych szacunkéw, braku
doktadnych statystyk dotyczgcych ilosci dzieci diagnozowanych, wieku iefektywnosci
zastosowanego postepowania terapeutycznego, w niniejszym programie zatozono
zwiekszenie o minimum 30% liczby wczesnie zdiagnozowanych i poddanych terapii dzieci.

Jezeli badaniami zostanie objeta wieksza czes$¢ populacji efektywnosé programu wzrosnie.

2.2. Cele szczegétowe

Zapobieganie zdrowotnym i spotecznym skutkom pdzno wykrytego ASD bedzie mozliwe

poprzez wdrozenie poszczegdlnych dziatan w trzech etapach:

Etap |: zwiekszenie poziomu wiedzy i Swiadomosci na temat symptomoéw, procesu

diagnozowania i terapeutycznych interwencji u dzieci ze spektrum autyzmu

55 Dane statystyczne pochodzace z Podkarpackiego Centrum Diagnozy i Leczenia Zaburzen ze Spektrum Autyzmu oraz
Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy w Przychodni Specjalistycznej nr 1
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Zwiekszenie swiadomosci i poziomu wiedzy na temat diagnozowania autyzmu wsrod
lekarzy pediatréw, lekarzy medycyny rodzinnej, pielegniarek.

Podniesienie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego w zakresie
wykorzystania najnowoczesniejszych narzedzi diagnostycznych w rozpoznaniu ASD
takich jak M — Chat — R/F, ADOS — 2, ADI - R.

Zdobycie przez rodzicow i opiekundw wiedzy w zakresie niepokojacych symptomdw
autyzmu, procesu diagnostycznego i terapeutycznego oraz praktycznych umiejetnosci

potrzebnych w postepowaniu z chorymi dzie¢mi.

Etap Il: wczesne wykrycie objawdw spektrum autyzmu u dzieci

Zwiekszenie wczesnej wykrywalnosci zaburzen ze spektrum autyzmu w grupie dzieci

do lat 4.

Etap lll: zwiekszenie dostepnosci do pogtebionej diagnostyki i wczesne wdrozenie terapii

u dzieci ze spektrum autyzmu

Zwiekszenie dostepnosci do weczesnej diagnozy i kompleksowej terapii oraz
rehabilitacji.

Wprowadzenie do praktyki klinicznej efektywnych narzedzi diagnostycznych: ADOS —
2iADI-R.

Zwiekszenie efektywnosci procesu rehabilitacji poprzez ustalenie indywidualnego
planu terapeutycznego opartego na szczegdlnych potrzebach dziecka z ASD
nadzorowanego przez koordynatora terapii.

Wprowadzenie w proces terapeutyczny zajec grupowych.

Zwiekszenie zaangazowania rodziny w proces rehabilitacji i wdrazanie elementdéw
terapeutycznych w srodowisku domowym dziecka.

Poprawa stanu zdrowia dzieci ze spektrum autyzmu.

Zapobieganie wykluczeniu spotecznemu dzieci z ASD.
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2.3. Oczekiwane efekty

W ramach wdrozenia interwencji wynikajgcych z zatozen programu polityki zdrowotnej

zakfada sie osiggniecie nastepujacych efektow:

zwiekszenie wykrywalnosci autyzmu na wczesnym etapie rozwoju dziecka poprzez
wprowadzenie badan przesiewowych w placéwkach dziatajgcych w obszarze ochrony
zdrowia witgczonych do programu,

objecie badaniami przesiewowymi 40% catej populacji dzieci w wieku 0 —4 lat z terenu
wojewddztwa podkarpackiego,

objecie badaniami przesiewowymi 60% populacji dzieci z placéwek medycznych
objetych programem, w wieku 0 — 4 lat, z terenu wojewddztwa podkarpackiego,
objecie terapig 100% zdiagnozowanych dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
spetniajgcych kryteria wigczenia do programu,

zwiekszenie o minimum 20% swiadomosci i poziomu wiedzy na temat diagnozowania
autyzmu wsréd lekarzy pediatrow, lekarzy medycyny rodzinnej, pielegniarek
sSrodowiskowych w oparciu o nowoczesne narzedzia takie jak: M — Chat — R, M — Chat
—R/F, ADOS - 2, ADI —R,

zwiekszenie liczby specjalistdw wykorzystujgcych w procesie pogtebionej diagnostyki
narzedzia: ADOS —2 i ADI —R,

zdobycie przez rodzicow i opiekunéw wiedzy w zakresie niepokojgcych symptomow
autyzmu, procesu diagnostycznego i terapeutycznego, praktycznych umiejetnosci
potrzebnych w postepowaniu z chorymi dzieémi dzieki udziatowi w szkoleniach,
zwiekszenie dostepnosci do wczesnej diagnozy i kompleksowej terapii oraz
rehabilitacji,

rozszerzenie oferty terapeutycznej dla dzieci z autyzmem o zajecia integracji
sensorycznej i zajecia grupowe,

poprawa funkcjonowania spotecznego dzieci (poprawa w zakresie mowy i komunikacji,
osigganie kompetencji spotecznych pozwalajgcych na podjecie nauki w klasie szkolnej
itp.),

poprawa stanu zdrowia dzieci ze spektrum autyzmu,

poprawa jakosci zycia rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym.
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2.4. Mierniki efektywno$ci odpowiadajace celom programu

1. Baza danych uwzgledniajgca liczbe dzieci ze spektrum autyzmu objetych dziataniami
prowadzonymi w ramach Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej na kazdym etapie
jego trwania. Miernikiem efektywnosci bedzie liczba oséb zdiagnozowanych na etapie

pogtebionej diagnostyki w poréwnaniu z liczbg oséb wtgczong do specjalistycznej terapii.

2. Skale obserwacyjne stosowane w badaniach przesiewowych — M — Chat —R oraz M — Chat
— R/F. Miernikiem efektywnosci bedzie wskazanie liczby dzieci zdiagnozowanych,
w trakcie trwania programu, za pomocg wymienionych narzedzi na etapie badan
przesiewowych z uwzglednieniem wieku. Dane te zostang zanalizowane w odniesieniu do
catej populacji dzieci oraz do populacji dzieci zakwalifikowanych do programu, celem

sprawdzenia procentowego udziatu grupy w wieku do lat 4 w badaniach przesiewowych.

Badania przesiewowe (ang. screening) s bardzo istotnym elementem wstepnej
diagnostyki. Mogg one obejmowac duze grupy oséb, np. wszystkie dzieci w okreslonym wieku
zamieszkujgce na okreslonym terenie. W przypadku autyzmu badania takie mogg by¢
prowadzone zaréwno w catej populacji, np. wérdd dzieci w wieku osiemnastu czy dwudziestu
czterech miesiecy, jak i w wybranych grupach — np. wsréd rodzenstwa dzieci z autyzmem,
wczesniakdw, dzieci z opdznieniem rozwoju motorycznego, czy u dzieci z trudnosciami
w rozwoju mowy. Wykorzystuje sie w nim rozmaite narzedzia, pomocne w ocenie zagrozenia
rozwoju dziecka.>®

WYybdr narzedzia diagnostycznego zostato dokonane w oparciu o doniesienia naukowe
i rekomendacje ekspertéw w zakresie prowadzenia dwustopniowych badan przesiewowych.

W ramach niniejszego programu polityki zdrowotnej, narzedziem wykorzystywanym do
badan przesiewowych bedzie Kwestionariusz Autyzmu w Okresie Poniemowlecym — ang.
Checklist for Autism in Toddlers, CHAT, S. Barona — Cohena, J. Allen, C. Gillberga.
Kwestionariusz ten sktada sie z dwdch czesci: pierwsza przeznaczona jest dla rodzicéw, a druga

dla lekarza pediatry, ewentualnie dla specjalisty diagnozujgcego dziecko.

56 pisula E., Narzedzia przesiewowe pomocne w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu u dzieci w wieku do trzech lat,
Konteksty Pedagogiczne — Spektrum autyzmu, Wyd. Libron, Krakéw, 1/2013,s. 17-28
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Kwestionariusz Autyzmu w Okresie Poniemowlecym (CHAT) jest narzedziem, ktére
powala wychwyci¢ u dzieci charakterystyczne objawy dla autyzmu przez lekarza pediatre, jak
rowniez przez rodzicow i opiekundéw. Narzedzie to znajduje zastosowanie w badaniach
przesiewowych dzieci w wieku 2 lat, jednocze$nie umozliwiajac w przypadku zaobserwowania
przez lekarza niepokojacych objawdw, skierowanie dziecka na wczesnym etapie rozwoju na
dalsza pogtebiong diagnostyke. Wczesno$¢ interwencji terapeutycznych zwieksza
efektywnosé i skutecznos¢ prowadzonych dziatan.

The Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised with Follow-Up (M-CHAT-R/F;
Robins, Fein, & Barton, 2009) jest dwustopniowym narzedziem majgcym zastosowanie
w ocenie ryzyka wystgpienia u dziecka zaburzeh ze spektrum autyzmu. Narzedzie to
charakteryzuje sie wysokg czutoscig, ktéra zapewnia wczesne wykrycie pierwszych
symptomoéw nieprawidtowych zachowan, jednak jest obarczone duzg liczbg fatszywie
dodatnich wynikéw. W grupie oséb, ktére uzyskajg wyniki potwierdzajgce wystepowanie
zaburzed w zachowaniu potwierdzone narzedziem M — Chat — R, znajdg sie przypadki,
u ktérych w dalszych etapach diagnostyki narzedziem M — Chat — R/F poprzedni wynik nie
potwierdzi sie. Wprowadzenie pogtebionej analizy zachowan dziecka narzedziem M — Chat —
R/F przez lekarza miato za zadanie zmniejszenie liczby wynikow fatszywie dodatnich. Grupg
docelowa, w ktdrej narzedzie to znajduje zastosowanie sg dzieci w wieku od 16. do 30. m. z.>’

Narzedziem wykorzystywanym w pierwszym etapie badan przesiewowych bedzie M —
CHAT —R przeznaczony dla rodzicow. Narzedzie to stuzy do opisania przez opiekuna zachowan
dziecka. Drugi etap diagnostyki bedzie obejmowat doktadng weryfikacje zachowan dziecka
przez lekarza przy wykorzystaniu kwestionariusza M — Chat — R/F.

Podstawowa wersja narzedzia przeznaczona dla rodzicow jest wersjg darmowg,
ogolnodostepng. Analiza otrzymanego wyniku nie jest skomplikowana i mozliwa do
wykonania przez samego rodzica. Zasada interpretacji wyniku w narzedziu M — Chat — R jest
zatagczona wraz z wersjg elektroniczng do niniejszego Regionalnego Programu Polityki
Zdrowotnej jako Zatgcznik nr 1. Natomiast wersja rozbudowana do oceny zachowan dziecka
przez lekarza M — Chat — R/F jest takze wersjg ogdlnodostepng i bezptatng, jednak chroniona

przez prawo autorskie, wymaga uzyskania pozwolenia na jej wykorzystanie do celéw

57 Robins D.L. et al., The modifie d checklist for autism in toddlers: An initial study investigating the early detection
of autism and pervasive developmental disorders, Journal of Autism and Developmental Disorders 2001, vol. 31,
s. 131-144
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badawczych, klinicznych i edukacyjnych. W tym celu nalezy skontaktowac sie z Diang Robins
(DianaLRobins@gmail.com).58 Forma elektroniczna rozbudowanego narzedzia M — Chat — R/F
stanowi Zatacznik nr 2 do niniejszego programu.

Cze$¢ z obszaréw analizowanych w kwestionariuszu, ktére weryfikujg zaburzenia
rozwoju ze spektrum autyzmu zawsze przebiegajg prawidtowo, a odpowiadajgce im punkty
kwestionariusza to:

e zabawy w kontakcie fizycznym z opiekunem — Al
e rozwdj ruchowy — A3

e wskazywanie protoimperatywne — A6

e zabawy funkcjonalne — A8

Natomiast obszary wskazywane w CHAT, w ktdrych analizowany rozwdj dzieci ze

spektrum autyzmu zwykle wskazuje nieprawidtowosci to:
e zainteresowania spoteczne — A2
e zabawy spoteczne — A4
e zabawy “w udawanie” — A5 B3
e wskazywanie protodeklaratywne — A7 B4
e dzielenie (wspdlne pole) uwagi — A9

Pozostate z punktéw zawartych w kwestionariuszu CHAT, B1 oraz B2 sprawdzaja
rzeczywistg interakcje spoteczng, ponadto B2 pozwala ocenié zdolnos¢ dziecka do $ledzenia
wzrokiem za przedmiotem. Natomiast B5 pozwala na odrdznienie ciezkiego uposledzenia

umystowego.

3. Narzedzia standaryzowane przeznaczone do badania zachowania ikompetencji
spotecznych matych dzieci. Miernikiem efektywnosci bedzie weryfikacja postepéw
prowadzonej terapii ze szczegdlnym uwzglednieniem spotecznego funkcjonowania —
stosowana przed jej prowadzeniem i po zakoriczeniu cyklu terapii za pomoca narzedzi:

ADOS -2 iADI-R.

58 https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/docs/sciencedocs/m-chat/m-chat-r_f.pdf?v=1, dostep
online: 1.05.2017
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ADOS — 2 i ADI — R s3 obecnie najpowszechniej wykorzystywanymi narzedziami
diagnostycznymi, uwazanymi przez wielu badaczy i naukowcéw za ,,ztoty standard” znajdujacy
zastosowanie w diagnozie ASD.>° Ponadto majg zastosowanie w procesie monitorowania
postepdw w rozwoju dziecka ze spektrum autyzmu oraz ocenie efektywnosci interwencji.®°
Przettumaczone zostaty na jezyki dunski, holenderski, finski, francuski, niemiecki, grecki,
hebrajski, wegierski, islandzki, wioski, koreanski, norweski, rumunski, rosyjski, hiszpanski oraz
szwedzki.

ADOS-2 i ADI-R pozwalaja zebra¢ kompleksowe informacje dotyczace rozwoju
diagnozowanej osoby. Na ich podstawie mozliwa jest ocena zaobserwowanych
nieprawidtowosci charakterystycznych dla zaburzen ze spektrum autyzmu, objawiajacych sie
w czterech kluczowych sferach: spotecznej, komunikacyjnej, zachowan i zainteresowan, oraz
wyobrazni i kreatywnosci.

ADOS - 2 jest wystandaryzowanym protokotem bezposredniej obserwacji, sktadajgcym
sie z czterech modutédw zréznicowanych pod wzgledem wieku i etapu rozwoju jezykowego
diagnozowanej osoby. Kazdy modut obejmuje zestaw préb umozliwiajgcych obserwacje
nieprawidtowosci charakterystycznych dla zaburzed ze spektrum autyzmu. Badanie
narzedziem ADOS-2 trwa od trzydziestu do czterdziestu pieciu minut.

ADI - R to wystandaryzowany wywiad kliniczny przeznaczony do diagnozowania dzieci
(od 24 miesigca wieku umystowego) oraz dorostych, sktadajacy sie z 93 pozycji. Wywiad
przeprowadzany jest z rodzicem, opiekunem lub nauczycielem osoby z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu. Trwa od péttorej do trzech godzin.®!

Dr Joanna Kwasiborska — Dudek z Centrum Adesse i dr lzabela Chojnicka z Wydziatu
Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego (autorka polskiej wersji jezykowej obu narzedzi)
w lipcu 2010 r., jako pierwsze osoby w Polsce, uzyskaty certyfikaty uprawniajgce do

stosowania instrumentéw ADOS i ADI-R, a nastepnie wspdlnie przeprowadzity pierwszy etap

% Falkmer, T., Anderson, K., Falkmer, M. et al., Diagnostic procedures in autism spectrum disorders: a systematic
literature review. European Child and Adolescent Psychiatry, 2013, 22(6), 329-340. DOI 10.1007/s00787-013-
0375-0. dostep on — line: 15.11.2016 .
80 Chojnicka ., Pisula E., Raport z realizacji projektu “Adaptacja i walidacja polskiej wersji ADOS-2 i ADI-R —
narzedzi stuzgcych do diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu i monitorowania postepéw w terapii osob
nimi dotknietych — dla celéow standaryzacji procesu diagnostycznego” Czes¢ 2: Wtasciwosci psychometryczne
polskiej wersji ADI"™-R (ADI-R-PL), Autism Diagnostic InterviewTM — Revised, Warszawa 2016, dostep:
http://www.ados2.pl/. dostep on —line: 15.11.2016 .
61 http://www.adesse.pl/. dostep on — line: 15.11.2016 r.
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walidacji polskiej wersji jezykowej tych narzedzi w ramach projektu zrealizowanego przy
wspotpracy Centrum Adesse, Akademii Pedagogiki Specjalnej oraz Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego.

Osobami uprawnionymi do stosowania narzedzia ADOS-2 mogg by¢ zaréwno
psychologowie, jak i lekarze, pedagodzy czy logopedzi majgcy doswiadczenie w badaniu dzieci
z zaburzeniami rozwojowymi, a w szczegdlnosci w pracy z dzie¢mi z ASD, ktdrzy odbyli
szkolenia uprawniajgce do stosowania ADOS-2 w diagnostyce klinicznej badz w diagnostyce
na potrzeby badan naukowych. W krajach zachodnich wtasciwie nie publikuje sie prac
zwigzanych z autyzmem, zwtaszcza w obszarze szeroko zakrojonej biologii autyzmu, w ktérych
diagnoza uczestnikéw badania nie bytaby zweryfikowana za pomocg narzedzi ADI — R oraz
ADOS -2 .22

ADOS-2 ma bardzo dobre witasciwosci psychometryczne, co wraz ze standardowa
procedurg badania i oceny zachowania badanej osoby determinuje wysokg trafnos¢
i rzetelno$¢ wynikéw uzyskiwanych w ADOS-2. Nalezy rowniez podkresli¢, ze ADOS nie jest
samodzielnym narzedziem diagnostycznym, a diagnoza catosciowych zaburzen rozwojowych
stawiana jest przez lekarza psychiatre. ADOS pozwala ocenié jedynie obecnie wystepujace
zachowania dziecka oceniane w krétkim czasie. Dlatego wynik badania ADOS nie determinuje
tego, czy u dziecka rzeczywiscie mozna zdiagnozowac autyzm lub inne zaburzenia ze spektrum
autyzmu. Powinno by¢ ono uzupetnione o szerszg obserwacje iwywiad z

rodzicem/opiekunem, np. wywiad ADI-R (Autism Diagnostic Interview—Revised).%3

e ADOS - 2 (Autism Diagnostic Observation Schedule. Second edition.)

Narzedziem standaryzowanym wykorzystywanym do oceny dzieci ze spektrum autyzmu
i innymi zaburzeniami rozwoju jest narzedzie ADOS — 2 (Autism Diagnostic Observation
Schedule. Second edition.) w polskiej wersji. Adaptacja i walidacja narzedzia w polskiej wersji
wskazata wysokie wskazniki zgodnosci ocen niezaleznych sedziéw, jak réwniez potwierdzono

wewnetrzng spoéjnoséirzetelnosé narzedzia, oceniong za pomocg metody test — retest. Wyniki

62 Chojnicka I., Ptoski R., Polska wersja narzedzia obserwacyjnego do diagnozowania autyzmu ADOS, Psychiatria
Polska 2012, tom XLVI, nr 5, s. 781-789

8 Lord C, Rutter M, LeCouteur A. Autism Diagnostic Interview Revised: a revised version of a diagnostic interview
for caregivers of individuals with possible pervasive developmental disorders. ). Autism Dev. Disord. 1994, 24:
659-685
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analizy potwierdzity zasadnos¢ stosowania narzedzia do diagnozy dzieci ze spektrum autyzmu
ADOS - 2 w praktyce klinicznej i badaniach naukowych.®* Zgodno$é diagnozowania dzieci za
pomocg narzedzia ADOS — 2 i diagnoz klinicznych byta satysfakcjonujaca. ADOS-2 stanowi
wystandaryzowany protokét obserwacji osoby w procesie diagnozowania zaburzen ze
spektrum autyzmu. Narzedzie to pozwala na ocene zachowania dziecka w zakresie interakcji
spotecznej, poprawnosci stosowania form jezykowych i sposobéw komunikacji. Ponadto
obserwacji sg poddane ograniczone ipowtarzane zachowania, zainteresowania
prezentowane przez dziecko, jak réwniez sposdb zabawy i wyobrazZnia. Aspekty zachowania,
ktdre podlegajg ocenie w niniejszym narzedziu standaryzowanym wpisujg sie we wspétczesne
kryteria diagnostyczne ASD.®>%¢ Badanie i protokét badania sg oparte na prébach, ktérych
celem jest wywotanie u osoby badanej zachowan spotecznych bedacych obiektem obserwacji
w ADOS-2. Naturalna interakcja prezentowana przez osobe poddawang obserwacji pozwala
na opis poszczegdlnych aspektéow analizowanych w protokole. Narzedzie ADOS — 2 skutecznie
wspomaga proces diagnozy klinicznej dziecka. Ponadto wykorzystywane jest w planowaniu
procesu terapeutycznego prowadzonego u pacjenta, a jednoczesnie pozwala bezwzglednie
oceni¢ efekty stosowanych interwencji u dziecka.®”.6®

Druga wersja narzedzia ADOS-2 zostata nieco rozbudowana w poréwnaniu z pionierskg
wersjg o pigty modut T (Toddler Module)®®7°, umozlwiajacy badanie dzieci w wieku co
najmniej 12 miesiecy maksymalnie do 30. miesigca zycia, ktdre nie przejawiajg umiejetnosci
maowienia, ani tez samodzielnego chodzenia bez asekuracji. Modut ten wptyng znaczgco na
mozliwos¢ wykorzystania narzedzia, skutecznie poszerzajgc grupe docelowg pacjentow

diagnozowanych ADOS-2. Narzedzie to przyczynito sie takze do zwiekszenia mozliwosci

monitorowania rozwoju dzieci, ktdre sg w grupie ryzyka. Nowy modut wigczony do narzedzia

64 Chojnicka 1., Pisula E., Czes$¢ 1: Adaptacja i walidacja polskiej wersji ADOS-2. Raport z realizacji projektu.
Uniwersytet Warszawski, Warszawa 2016
5 APA, 2013; WHO, 2002
% Chojnicka I., Ptoski R., Polska wersja narzedzia obserwacyjnego do diagnozowania autyzmu ADOS, Psychiatria
Polska 2012, tom XLVI, nr 5, s. 781-789
87 Chojnicka 1., Pisula E., Czes¢ 1: Adaptacja i walidacja polskiej wersji ADOS-2. Raport z realizacji projektu.
Uniwersytet Warszawski, Warszawa 2016, s. 3
%8 Chojnicka I., Ptoski R., Polska wersja narzedzia obserwacyjnego do diagnozowania autyzmu ADOS, Psychiatria
Polska 2012, tom XLVI, nr 5, s. 781-789
8 Lord, C., Rutter, M., DiLavore, P. et al., Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition (ADOS-2)
Manual (Part 1): Modules 1-4. Torrance, CA: Western Psychological Services 2012
0 Lord, C., Luyster, R.J., Gotham, K. et al., Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition (ADOS-2)
Manual (Part Il): Toddler Module. Torrance, CA: Western Psychological Services 2012
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ADOS-2 pozwolit na prowadzenie diagnostyki zaburzen rozwojowych ze spektrum autyzmu w
grupie dzieci juz na wczesnym etapie rozwoju. Stanowi to krok milowy w procesie wczesnego
diagnozowania i rozpoznawania ASD oraz mozliwosci wdrozenia terapii na wczesnym etapie

rozwoju dziecka.

Poza wymienionym modutem rozrézniamy w ramach narzedzia ADOS — 2:

e Modut 1 — wykorzystywany w diagnostyce dzieci od 31. miesigca zycia, u ktérych nie
obserwujemy rozwinietej umiejetnosci mowy, wypowiadajg jedynie pojedyncze stowa.

e Modut 2 — przeznaczony dla dzieci wymawiajgcych cate zdania — definiowane jako
trzywyrazowe wyrazenia z ewentualng obecnoscig orzeczenia.

e Modut 3 — obejmujgcy diagnostyka grupe dzieci i mtodziezy ptynnie postugujgcych sie
jezykiem.

e Modut 4 — obejmujgcy diagnostyka grupe mtodziezy i oséb dorostych ptynnie
postugujacych sie jezykiem.

Algorytm diagnostyczny zawarty w protokole badania przeprowadzonego za pomoca
narzedzia standaryzowanego ADOS — 2 przyporzagdkowuje poszczegdlne pozycje dwém
skalom: Afektu spotecznego (Social Affect — SA), Ograniczonego i powtarzanego zachowania
(Restricted and Repetitive Behavior — RRB). Wynik algorytmu wskazuje wartosci
w poszczegdlnej skali, ale pozwala takie na analize wyniku catkowitego. Po jego
przeksztatceniu w jedng z kategorii: autyzm, spektrum autyzmu, poza spektrum autyzmu
oznaczonych wzgledem punktu odciecia, uzyskujemy ostateczny wyniki badania ADOS — 2
wskazujgcego zaburzenia rozwoju badz ich brak. Czas trwania badania wynosi okoto 45 minut,
a ocena powinna zosta¢ przedstawiona tuz po dokonanej obserwacji. Wskazaniem jest ocena
dziecka przez dwdch niezaleznych specjalistéw i otrzymanie 80% zgodnosci we wskazanych
ocenach badanego dziecka.

Narzedzie ADOS w obu wersjach — podstawowej i rozszerzonej — charakteryzuje sie
dobrymi wiasciwosciami psychometrycznymi’!, wysoka rzetelnoscig, trafnoscia i moca

dyskryminacyjng potwierdzajgca zasadnos$¢ wykorzystania tego narzedzia przy réznicowaniu

1 Lord, C., Rutter, M., DiLavore, P. et al., Autism Diagnostic Observation Schedule: Manual. Los Angeles, CA:
Western Psychological Services 1999
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0s6b ze spektrum autyzmu wzgledem innych jednostek klinicznych.”> Wskazane parametry
predysponujg ADOS — 2 do czestego stosowania przy ocenie pacjenta dokonywanej w procesie
diagnozowania ASD. Jest ono najczesciej stosowanym narzedziem diagnostycznym, zaréwno

w USA, jak rowniez w krajach europejskich.”?

e ADI -R (Autism Diagnostic Interview)

Kolejnym  narzedziem  wykorzystywanym do  przeprowadzenia  wywiadu
diagnostycznego pod katem zaburzen ze spektrum autyzmu w grupie dzieci jest ADI — R
(Autism Diagnostic Interview).”* Oceny w ADI — R dokonuje przeszkolony specjalista — nie
wymagany jest dyplom psychologa, wymagane jest natomiast ukoniczenie szkolenia. ADI — R
przeznaczony jest do diagnozowania zaréwno dzieci, jak i dorostych. Badania wfasciwosci
psychometrycznych oryginalnej wersji ADI — obejmowaty dzieci od 24. miesigca wieku
umystowego i ten wiek jest minimalnym, dla ktérego opracowano progi odsiewowe. Dlatego
zaleca sie stosowanie ADI — R od 24. miesigca wieku umystowego dziecka.””

Narzedzie to bazuje na ustrukturalizowanym wywiadzie klinicznym, ktéry
przeprowadzany jest z rodzicami badz opiekunami osoby diagnozowanej. Wskazaniem
zastosowania ADI —R jest wiek dziecka powyzej 24 miesiecy, jak rowniez grupa dzieci starszych
i mtodziezy.

Narzedzie jest rozbudowane, ztozone z 93 pozycji, ktére nawigzujg do:

e sytuacji rodzinnej dziecka diagnozowanego, procesu edukacji, terapii oraz leczenia,

e analizy wczesnego etapu rozwoju dziecka, ze szczegdlnym omdwieniem pierwszych
symptomoéw choroby,

e nabywania badz utraty umiejetnosci jezykowych, motorycznych, spotecznych, jak
rowniez czynnosci samoobstugowych dziecka diagnozowanego,

e rozwoju mowy oraz komunikacji werbalnej i niewerbalnej,

72 Mazefsky, C., i Oswald, D. P., The discriminative ability and diagnostic utility of the ADOS—G, ADI-R, and GARS
for children in a clinical setting. Autism, 2006, 10(6): 533-549

73 zander E. i in., The objectivity of the Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS) in naturalistic clinical
settings. European Child & Adolescent Psychiatry, 2015 Nov [Epub ahead of print]. doi:10.1007/s00787-015-
0793-2. dostep on —line: 15.11.2016r.

74 Rutter, M, Le Couteur, A. i Lord, C., Autism Diagnostic Interview-Revised. Western Psychological Services 2003
75 Chojnicka 1., Ptoski R., Polska wersja wywiadu do diagnozowania autyzmu ADI-R (Autism Diagnostic Interview

— Revised), Psychiatria Polska 2012, t XLVI, 2, s. 249-259
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e rozwoju spotecznego i umiejetnosci zabawy,
e nieprawidtowosci obserwowanych w zachowaniu prezentowanym przez dziecko
z analizg zachowan agresywnych i samouszkadzajacych,

e nieprawidtowosci we wzorcach zainteresowan, zaburzenia integracji sensoryczne;j.
e Kwestionariusz Komunikacji Spotecznej (Social Communication Questionnaire, SCQ)’®

Kwestionariusz ten znajduje zastosowanie w grupie rodzicow. Samodzielnie, bez
nadzoru profesjonalisty opiekun dokonuje oceny stopnia komunikacji swojego dziecka
z otoczeniem.”’

Kwestionariusz ten jest wskazywany w literaturze jako element tzw. ,ztotego standardu
postepowania” u dzieci z ASD, jednakie w niniejszym programie profilaktycznym nie
przewiduje sie wykorzystania powyzszego kwestionariusza. Narzedzie przesiewowe M — Chat
— R wykorzystane w grupie rodzicow pozwoli na ocene stopnia komunikacji dziecka
z otoczeniem, dlatego tez zastosowanie Kwestionariusza Komunikacji Spotecznej nie bedzie

konieczne.

4. Petna dokumentacja medyczna uczestnika programu zawierajgca informacje o przebiegu
poszczegblnych etapdw procesu diagnostycznego i terapeutycznego — zgromadzona
w trakcie trwania programu ze wskazaniem terapii prowadzonych w ramach interwencji
RPZ. Analiza indywidualnych planéw terapeutycznych dziecka — maksymalnie co 6
miesiecy.

5. Obowigzek sprawozdawczy wszystkich beneficjentéw, na wszystkich poziomach
diagnostyki i terapii dziecka z ASD uzupetniony o statystyki dotyczace procesu
diagnozowania dzieci z ASD z roku poprzedzajgcego wprowadzenie programu.

e Miernikiem efektywnosci prowadzonych dziatan bedzie liczba oséb

zdiagnozowanych w ramach Programu Polityki Zdrowotnej

76 Chojnicka ., Pisula E., Raport z realizacji projektu “Adaptacja i walidacja polskiej wersji ADOS-2 i ADI-R —
narzedzi stuzgcych do diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu i monitorowania postepow w terapii 0sob
nimi dotknietych — dla celow standaryzacji procesu diagnostycznego” Czes¢ 1: Adaptacja i walidacja polskiej
wersji ADOS™-2 (Autism Diagnostic Observation ScheduleTM, Second Edition), Warszawa 2016,
dostep: http://www.ados2.pl/. dostep on —line: 15.11.2016 .
77 Rynkiewicz A. i wsp. List do Redakcji. Oméwienie doniesienia: ,,An investigation of the ‘female camouflage
effect’ in autism using a new computerized test showing sex/gender differences during ADOS-2”. IMFAR 2016,
Baltimore, USA, Psychiatr. Pol. 2016, 50(3): 663—666
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w porownaniu do liczby osdb zdiagnozowanych w roku poprzedzajgcym
wprowadzenie Programu na terenie wojewddztwa podkarpackiego
z uwzglednieniem wieku dziecka, w ktérym zostata postawiona diagnoza.
Miernikiem efektywnos$ci prowadzonych dziatan bedzie liczba oséb
poddanych specjalistycznej terapii wramach Programu Polityki
Zdrowotnej w porownaniu do liczby oséb poddanych terapii w roku
poprzedzajgcym wprowadzenie Programu na terenie wojewddztwa
podkarpackiego z uwzglednieniem wieku dziecka, w ktérym zostata

wprowadzona terapia.

Na terenie objetym Programem obecnie jedyng placowka diagnozujgcg dzieci ze

spektrum autyzmu jest wskazana wczesniej publiczna placowka — Podkarpackie Centrum

Diagnozy i Leczenia Zaburzen ze Spektrum Autyzmu oraz Psychiatrii Dzieci i Mtodziezy

w Przychodni Specjalistycznej Nr 1. Zatem dane do statystyki porownawczej bedg bazowaty

na danych pozyskanych z wyzej wymienionej placéwki w zestawieniu z danymi ze wszystkich

placowek biorgcych udziat w Programie.

6. Ankiety wypetniane przez rodzicéw oceniajgce (przeprowadzong na poczatku programu

oraz po jego zakonczeniu):

subiektywny poziom wiedzy rodzicbw na temat symptomow, procesu
diagnozowania i dziatan terapeutycznych u dzieci ze spektrum autyzmu — Ankieta
wstepna i Ankieta koncowa (Zatacznik nr 3 i nr 4),

ankieta weryfikujagca poziom wiedzy rodzicbw na temat autyzmu przed
przystgpieniem do instruktazu i po jego zakoriczeniu;

stopien zadowolenia z prowadzonego programu polityki zdrowotnej — Ankieta
ewaluacyjna | (Zatacznik nr 5),

stopien zadowolenia z prowadzonej terapii i subiektywng ocene postepu dziecka

w procesie rozwojowym — Ankieta ewaluacyjna Il (Zatgcznik nr 6).

7. Ankieta oceniajgca poziom wiedzy w grupie pielegniarek sSrodowiskowych, lekarzy

pediatréw,

lekarzy medycyny rodzinnej jak réwniez psychologéw, logopeddw,
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pedagogow, pedagogdw specjalnych i terapeutéw — Ankieta ewaluacyjna lll (Zatacznik
nr 7) oraz Ankieta oceniajgca merytoryczny poziom wiedzy personelu medycznego
przed i po zakonczeniu instruktazy/szkolen.
Lista oséb biorgcych udziat w instruktazach/szkoleniach informacyjnych dotyczacych:
e o0gélnych informacji na temat symptomow, procesu diagnostycznego
i terapeutycznego oraz skutkdéw spotecznych i zdrowotnych zaburzen ze spektrum
autyzmu,
e narzedzi przesiewowych CHAT,

e narzedzi diagnostycznych ADOS — 2 i ADI —R.

Lista doposazonych punktéw konsultacyjnych i/lub poradni psychologiczno -

pedagogicznych i/lub poradni zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy bedzie

miernikiem zwiekszenia dostepnosci do wczesnej diagnozy i kompleksowej terapii.
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3. ADRESACI PROGRAMU

3.1. Oszacowanie populacji, ktorej wigczenie do programu jest mozliwie

Program zaktada objecie badaniami przesiewowymi catosci populacji dzieci do lat 4
z placéwek objetych programem, funkcjonujgcych na terenie wojewddztwa podkarpackiego.
Do pogtebionej diagnostyki zostang wtgczone dzieci, u ktoérych wystepujg zaburzenia ze
spektrum autyzmu wykryte na etapie badan przesiewowych, natomiast kompleksowg terapig
zostang objeci pacjenci z postawionym rozpoznaniem ASD. Wedtug danych GUS w 2015
w wojewddztwie podkarpackim populacja dzieci w wieku 0 — 4 liczyta 103 000 osdb.

Bioragc pod uwage wskazniki wystepowania spektrum autyzmu — 1 dziecko z ASD na 160
urodzen, szacuje sie, ze na terenie wojewddztwa podkarpackiego zyje okoto 640 dzieci
w wieku 0 — 4 lat zagrozonych zaburzeniami ze spektrum autyzmu’8, z czego okoto 100 — 200
0s6b to dzieci z autyzmem klasycznym.

Analizujgc zgtaszalnos¢ na inne badania przesiewowe prowadzone w ramach
Narodowego Programu Zwalczania Choréb Nowotworowych wedtug danych przedstawionych
w sprawozdaniu z 2014 roku w przypadku badan cytologicznych, zgtaszalnos¢ w grupie kobiet
zanotowano na poziomie powyzej 44%, natomiast na badania mammograficzne zgtosito sie
okoto 47%.° W przypadku programdw profilaktycznych prowadzonych w grupie dzieci ze
spektrum autyzmu, najczesciej grupe docelowg stanowig uczniowie w placédwkach
o$wiatowych.

Na terenie wojewddztwa podkarpackiego wedtug rejestru podmiotéw leczniczych,
ustugi w ramach podstawowej opieki zdrowotnej $wiadczy okoto 13008° POZ — téw. Biorgc pod
uwage prawdopodobny brak 100% udziatu podmiotdw leczniczych w programie
profilaktycznym, rézng liczbe oséb podlegajgcych danemu POZ-owi, powyzszg zgtaszalnosé
populacji do przeprowadzonych programéw profilaktycznych oraz prawdopodobny brak

udziatu wszystkich dzieci do lat 4 w badaniach przesiewowych, szacunkowa populacja

78 http://rzeszow.stat.gov.pl. dostep on —line: 15.11.2016 .
7 http://www.mz.gov.pl/wp-content/uploads/2015/11/Sprawozdanie-NPZCHN-2014-r.pdf
80 https://zip.nfz.gov.pl — dostep on-line: 7.05.2017
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bezposrednia dzieci, ktére wezmg udziat w | etapie badan przesiewowych programu
profilaktycznego bedzie wynosita okoto 41 200, co stanowi okoto 40% catej populacji dzieci
w wieku do lat 4. W kolejnych latach powyisza populacja zalezna bedzie od wielkosci
przyrostu naturalnego. Il etap badan przesiewowych szacunkowo obejmie okoto 60% z 41 200
0s6b, co stanowi 24 720. Liczno$¢ uczestnikdw kolejnych etapdw RPZ szacuje sie na: 4 120
dzieci zakwalifikowanych do pogtebionej diagnostyki, co stanowi okoto 10% populacji
uczestniczacej w | etapie badan przesiewowych. Natomiast w ostatnim etapie obejmujgcym
interwencje terapeutyczne program przewiduje udziat catej populacji dzieci do 4 lat
zdiagnozowanych w kierunku ASD — szacunkowo okoto 256 dzieci (oszacowano na podstawie
wskaznika wystepowania ASD: 1/160 urodzern182:83),

W zakresie dziatan informacyjno — edukacyjnych, ze szczegélnym uwzglednieniem
dziatan instruktazowych prowadzonych przez wykwalifikowany personel medyczny,
posrednimi adresatami programu bedg rodzice i opiekunowie dzieci z ASD i dzieci zagrozonych
ASD, majacy kluczowe znaczenie w wykrywaniu zaburzen ze spektrum autyzmu, a takze
personel medyczny biorgcy udziat w pdzniejszej diagnostyce i terapii dziecka z ASD. Populacja
posrednia szacowana jest na okoto 12 000 rodzicow i opiekunéw oraz okoto 1000 osdb
sposrdd personelu medycznego, w tym nie wiecej niz 20 osob zakwalifikowanych do szkolenia

ze specjalistycznych narzedzi diagnostycznych ADOS i ADI-R.

3.2 Tryb zapraszania do programu

Podstawowym sposobem informowania rodzicow dzieci z grupy docelowej objetej
badaniami przesiewowymi bedzie informacja przekazywana przez lekarza pediatre
i pielegniarke podczas bilansu zdrowia dziecka. Rodzicie i opiekunowie — jako pierwsze ogniwo
procesu diagnostycznego, otrzymajg papierowg wersje kwestionariusza M-Chat — R, do
samodzielnego przeprowadzenia obserwacji dziecka w Srodowisku domowym. Kwestionariusz

ten bedzie podstawg do ewentualnego podejmowania dalszych dziatan w procesie badan

81 Elsabbagh M, Divan G, Koh Y-J, et al., Global prevalence of autism and other pervasive developmental disorders.
Autism Res. 2012, 5(3): 160-179
82 Rybakowski F., Wspdfczesne rozumienie zaburzeri ze spektrum autyzmu — epidemiologia, obraz kliniczny
i badania genetyczne, Wiadomosci Psychiatryczne, tom 15, nr 4, pazdziernik—grudzien 2012, s. 145-150
8 Rybakowski F. i wsp., Zaburzenia ze spektrum autyzmu — epidemiologia, objawy, wspétzachorowalnosé
i rozpoznawanie, Psychiatr. Pol. 2014, 48(4): 653-665
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przesiewowych z udziatem lekarza. Jednakze niezaleznie od wynikéw uzyskanych w pierwszym
etapie badan przesiewowych rodzic otrzyma szczegdtowe informacje dotyczace czasu i
miejsca wykonywania dalszego etapu badan.
Potencjalni uczestnicy programu bedg informowani o mozliwosci uczestnictwa takze
poprzez:
e ulotki i plakaty informacyjne dostepne w przychodniach POZ, ztobkach
i w przedszkolach,
e Internet — strony internetowe placéwek zajmujgcych sie wczesng diagnostyka
i terapia,

e ogtoszenia radiowe.

Zgtoszenia rodzicéw do programu bedg dokonywane:
e drogg elektroniczng na stronie najblizszej placéwki POZ i/lub
e poprzez bezposrednig wizyte u lekarza pediatry badz lekarza podstawowej opieki

zdrowotnej.
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4. ORGANIZACJA PROGRAMU

4.1. Czesci sktadowe, etapy i dziatania organizacyjne

I. Wykonanie projektu programu polityki zdrowotnej

Regionalny Program Polityki Zdrowotnej zostat opracowany w oparciu o zatozenia
dokumentéw strategicznych, wskazujgcych kierunki dziatan w wojewddztwie podkarpackim
wspierajagcych system opieki zdrowotnej nad dzieémi ze spektrum autyzmu, jak réowniez
pozwoli na wczesng diagnoze i wdrozenie terapii warunkujgcej efektywnos¢ rehabilitacji.
Dziatania objete programem polityki zdrowotnej bedg miaty charakter uzupetniajacy
stanowigc wartos¢ dodang do ustug finansowanych w ramach NFZ. Kluczowe znaczenie ma
wczesne wdrozenie diagnostyki w kierunku autyzmu w grupie dzieci do lat 4 oraz zwiekszenie
dostepnosci do terapii i wczesnego wdrazania.

Program realizowany bedzie na terenie wojewddztwa podkarpackiego. Wiaczenie dzieci
w program polityki zdrowotnej wymaga¢ bedzie zgody rodzica badz prawnego opiekuna

dziecka.

Il. Wybor Podmiotu Realizujgcego

Program bedzie realizowany zgodnie z warunkami okreslonymi w Regionalnym
Programie Operacyjnym Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014-2020, Szczegdtowym
Opisie Osi Priorytetowych RPO WP na lata 2014-2020, Wytycznych w zakresie realizacji
przedsiewzie¢ z udziatem srodkdw Europejskiego Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia
na lata 2014-2020 oraz odpowiedniej dokumentacji konkursowe;.

Beneficjentami uprawnionymi do aplikowania o S$rodki finansowe, w ramach
ogtaszanych konkurséw na kazdym etapie realizacji programu, wedtug danych wskazanych w
dokumencie ,Szczegdtowy Opis Osi Priorytetowych Regionalnego Programu Operacyjnego
Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014 — 2020” s3:

e podmioty dziatajgce w obszarze ochrony zdrowia — publiczne i niepubliczne,
e podmioty dziatajgce w obszarze pomocy i integracji spotecznej,
e organizacje pozarzgdowe.
Wybér Podmiotu Realizujgcego RPZodbedzie sie w drodze konkursu ogtoszonego przez

Instytucje Ogtaszajacg Konkurs (I0K). Konkursy beda ogtaszane zgodnie z ,Harmonogramem
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naboru wnioskdw o dofinansowanie w trybie konkursowym dla Regionalnego Programu
Operacyjnego Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014—2020". Zgodnie ze Szczegdétowym
Opisem Osi Priorytetowych RPO WP 2014 — 2020, dziatania przewidziane w ramach RPZ mogg
by¢ realizowane jako projekty partnerskie w rozumieniu art. 33 ustawy z dn. 11 lipca 2014r. o
zasadach realizacji programdéw w zakresie polityki spdjnosci  finansowanych
w perspektywie finansowej 2014 — 2020.

W ramach projektu musi zostaé¢ zaangazowany co najmniej jeden podmiot leczniczy, o
odpowiedniej infrastrukturze i doswiadczeniu w dziatalnosci diagnostyczno — terapeutycznej
w obszarze spektrum autyzmu, ktdry bedzie petnit funkcje Partnera Merytorycznego. W
przypadku gdy na Podmiot Realizujgcy RPZ  zostanie wytoniony podmiot leczniczy o
odpowiedniej infrastrukturze i doswiadczeniu w dziatalnosci diagnostyczno — terapeutycznej
w obszarze spektrum autyzmu, nie ma potrzeby powotywania Partnera Merytorycznego.
W ramach projektu zrealizowane zostang wszystkie etapy zaktadane w programie.

Wytoniony Podmiot Realizujgcy RPZ we wspotpracy z okreSlonym w projekcie
Partnerem Merytorycznym skieruje do kazdej z placéwek POZ z terenu wojewddztwa
podkarpackiego zaproszenia — oferty do udziatu w projekcie. W oparciu o zgtoszenia placéwek
POZ spetniajgcych kryteria wigczenia do programu Podmiot Realizujgcy RPZ sporzadzi liste
osrodkow witgczonych do realizacji etapu badan przesiewowych programu oraz podpisze z
kazdym z nich umowe regulujaca zasady udziatu w projekcie. Podaje przy tym do publicznej
wiadomosci liste tychze placdwek. Prowadzi stosownie opracowang akcje informacyjna,
skierowang szczegdlnie do rodzicdw dzieci w wieku do 4 lat oraz akcje edukacyjng skierowana
do kadry medycznej (instruktaze i szkolenia M - Chat R/F, ADOS - 2
i ADI — R)i rodzicéw w zakresie poszerzenia wiedzy dotyczgcej spektrum autyzmu.

Placéwki POZ wigczone do programu podczas badan bilansowych przekazywac beda
informacje rodzicom dzieci o mozliwosci wykonania wstepnej diagnozy w domu (M-Chat-R)
ewentualnie o mozliwos$ci wykonania badan przesiewowych w placéwce POZ w okreslonym
terminie (M-Chat-R/F). Podmiot Realizujagcy RPZ zapewni dla wskazanej grupy docelowej
maksymalng, mozliwg dla celdw realizacji programu, dostepnos¢ do badan przesiewowych na
terenie wojewddztwa.

Placéwki POZ zobligowane bedg do rocznego sktadania sprawozdan z realizacji badan

przesiewowych. W raporcie zostang uwzglednione statystyki dotyczace liczby dzieci
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poddanych badaniom przesiewowym oraz liczby pozytywnych i negatywnych wstepnych
diagnoz zaburzen rozwoju dzieci w wieku do 4 lat przeprowadzonych w wykorzystaniem
narzedzia M-Chat-R/F.

Kolejny etap realizacji zaktada doposazenie przez Podmiot Realizujgcy RPZ (we
wspotpracy z Partnerem Merytorycznym), w ramach projektu, bazy diagnostyczno-
terapeutycznej w formie sieci (co najmniej kilku) punktéw konsultacyjnych dla celéw realizacji
pogtebionej diagnostyki dzieci skierowanych do tego etapu oraz planowania
i realizacji terapii. O minimalnej, niezbednej dla celdw realizacji programu, liczbie punktéw
konsultacyjnych decyduje Podmiot Realizujgcy RPZ w porozumieniu z Partnerem
Merytorycznym, biorgc pod uwage kryterium odpowiedniej dostepnosci geograficznej.
(Tworzenie punktow mozliwe bedzie w oparciu o istniejacg baze i kadre m.in. poradni
psychologiczno-pedagogicznych, czy osrodkéw wczesnej interwencji). Kazdy z utworzonych
punktéw dysponowat bedzie zespotem diagnostyczno- terapeutycznym z udziatem lekarza
psychiatry oraz psychologa, pedagoga, logopedy, fizjoterapeuty i innych terapeutéw. Podmiot
Realizujgcy RPZ w porozumieniu z Partnerem Merytorycznym w ramach wspomnianej sieci
bedzie miat role wiodacg i koordynujacag ten etap realizacji programu, w szczegdlnosci w
zakresie dokumentacji szkoleniowej oraz wyboru podmiotu realizujgcego szkolenia z narzedzi
do pogtebionej diagnozy.

W punktach biorgcych udziat w projekcie, w ktérych prowadzone bedg dziatania
diagnostyczno-terapeutyczne, wytonieni zostang koordynatorzy procesu terapeutycznego
dziecka. Do ich zadan bedzie nalezato ustalenie indywidualnego programu terapeutycznego
dla dziecka, monitorowanie efektéw prowadzonej terapii w odstepach maksymalnie
6 miesiecznych. W przypadku braku efektywnosci prowadzonych interwencji koordynator
moze podjgé decyzje o zmianie programu terapeutycznego. Koordynatorzy terapii
z poszczegdlnych punktéw diagnostyczno-terapeutycznych bedg zobligowani do sktadania

rocznego raportu z realizacji RPZ w punkcie.

Rysunek 1 Schemat wdrazania dziatarn w ramach PRZ

flnstytucja Zarzadzajgca RPO WP 2014-2020/ Instytucja\
Posredniczaca RPO WP 2014-2020

- przygotowanie i przeprowadzenie konkursu na
wytonienie Podmiotu Realizujgcego RPZ w ramach RPO
WP 2014-2020,
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Zwiekszenie poziomu
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- akcja promocyjno —
informacyjna.

Etap 2

Zwiekszenie poziomu
wiedzy:
- akcja edukacyjna.
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Etap 3 \

Wczesna diagnoza:
- rodzice — M-Chat R,
- POZ — M-Chat R/F,
- coroczne raportowanie do
Podmiotu Realizujgcego.
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Etap 4 \

Pogtebiona diagnoza:
- punkty konsultacyjne,

- zespoty diagnostyczno — terapeutyczne,

- koordynacja terapii,

\ - raportowanie do Podmiotu Realizujacego. /
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lll. Etapy programu

1. Etap akcji promocyjno — informacyjne;j

Kampania informacja zaktada wykorzystanie najbardziej efektywnych kanatéw dotarcia
do grupy docelowej. Naktad na kampanie informacyjng bedzie adekwatny do oczekiwanych
efektow.

Jednym z podstawowych zrédet informacji o wykonywaniu badan przesiewowych bedzie
komunikat podany rodzicom przez lekarza pediatre, lekarza medycyny rodzinnej i/lub
pielegniarke, podczas wykonywania bilansu zdrowia dziecka dwu — i czteroletniego. Prawni
opiekunowie dziecka zostang poinformowani o dodatkowym terminie (czasie i miejscu),
w ktérym beda wykonywane badania przesiewowe w kierunku wczesnego wykrycia zaburzen
ze spektrum autyzmu w grupie dzieci do lat 4.

Ponadto informowanie i promowanie programu polityki zdrowotnej wsrdd spotecznosci
lokalnej bedzie odbywato sie poprzez:

e plakaty / Bilboardy,

o ulotki,
e Internet,
e radio.

Wymienione kanaty informacyjne pozwolg na zachecenie rodzicow i prawnych
opiekunéw dzieci z ASD do wziecia udziatlu w programie, ktéry gwarantuje wczesng
diagnostyke, leczenie i prowadzenie procesu rehabilitacji u dzieci z autyzmem. Potencjalni
uczestnicy programu zostang rowniez poinformowani o zagrozeniach niesionych przez
autyzm, konsekwencjach pdéinej diagnozy iskutkach braku prowadzonej terapii badz jej

nieprawidtowego przebiegu dla rozwoju dziecka.
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2. Etap akcji edukacyjnej

a) Instruktaz prowadzony przez lekarzy, psychologéw w zakresie przyczyn, objawdw
i skutkéow zdrowotnych i spotecznych pézno wykrytego zaburzenia ze spektrum autyzmu

w grupie dzieci do lat 4 dla rodzicédw i prawnych opiekundw.

b) Edukacja rodzicéw przez psychologdéw, pedagogdéw, logopeddw pracujgcych z dzieckiem
z ASD podczas indywidualnych sesji terapeutycznych celem kontynuacji terapii

w Srodowisku domowym.

c) Szkolenia kadry medycznej (lekarz pediatra, lekarz medycyny rodzinnej) w zakresie

wykorzystania narzedzi M — Chat — R/F do badan przesiewowych.

d) Program zagwarantuje dostep do specjalistycznych szkolen, ktdrych celem bedzie
ksztatcenie wysoko wykwalifikowanej kadry medycznej (lekarz psychiatra, psycholog,
pedagog, pedagog specjalny, logopeda) w zakresie nowoczesnych metod diagnostycznych
bedacych ogdlnoswiatowym standardem postepowania takich jak: ADOS — 2 i ADI —R.

Elementem uzupetniajgcym akcje edukacyjng, w grupie rodzicdw i opiekunéw dziecka
ze zdiagnozowanymi zaburzeniami rozwojowymi, bedzie przekazanie Informatora
zawierajgcego zbiér podstawowych informacji na temat przyczyn, objawdw i skutkow jakie
niosg za sobg zaburzenia ze spektrum autyzmu, procesu diagnozowania i mozliwych
interwencji terapeutycznych, informacji dotyczacych pomocy socjalnej, a takze wykaz
palcéwek, punktéw konsultacyjnych, poradni psychologiczno — pedagogicznych dla dzieci ze
spektrum autyzmu oraz poradni zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy na terenie
wojewddztwa podkarpackiego.

Powyisze dziatania zwiekszg swiadomo$é zdrowotng w grupie oséb majacych
bezposredni kontakt z dzie¢mi w wieku do 4 lat. Pozwoli to na zwiekszenie mozliwosci
wczesnego wykrycia niepokojgcych objawdw u dzieci i wdrozenia pogtebionej diagnostyki

w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu.
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3. Woczesne rozpoznawanie i diagnozowanie dziecka ze spektrum autyzmu

e Rozpoznanie wczesnych symptomoéw u dziecka bedzie odbywac sie w dwdch etapach:
o przez rodzica — z wykorzystaniem narzedzia przesiewowego M — Chat — R,
o przez lekarza (POZ i pediatre) z wykorzystaniem narzedzia przesiewowego M —
Chat — R Follow — Up (M-Chat- R/F).

e Wykorzystanie nowoczesnych narzedzi diagnostycznych: ADOS-2, ADI —R.

4. Interwencje terapeutyczne

Pogtebiona diagnostyka zagwarantuje zindywidualizowanie terapii dziecka z ASD.

Prowadzone bedg dziatania wspomagajace rozwdj dziecka i wspierajgce rodziny.

Program zagwarantuje udziat zespotu terapeutycznego na kazdym etapie diagnozy

i terapii prowadzonej u dziecka.

Wspdtpraca pomiedzy terapeutami — superwizja.

Wspdtpraca pomiedzy instytucjami, ktére pomagajg rodzinie.

W ramach programu zapewniony zostanie dzieciom zdiagnozowanym koordynator
terapii, ktéry opracuje program terapeutyczny uwzgledniajgcy potrzeby dziecka oraz

zapewni dostep do zajec terapeutycznych w oparciu o kadre specjalistow.

W ramach programu dzieci z ASD bedg miaty zagwarantowany dostep do

nowoczesnym terapii, w zaleznosci od potrzeb i opinii zespotu.
5. Doposazenie istniejgcych punktéow konsultacyjnych i/lub poradni
psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradni zdrowia psychicznego dzieci i

mtodziezy

e Zaadaptowanie nowych pomieszczen w ramach juz istniejgcych punktow

konsultacyjnych i/lub poradni psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradni zdrowia
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psychicznego dzieci i mtodziezy w miastach na terenie wojewddztwa podkarpackiego
na potrzeby pogtebionej diagnostyki i terapii dzieci z ASD84.

° Doposazenie istniejgcych sal terapeutycznych.

° Doposazenie sali do Integracji Sensorycznej.

e Zapewnienie dostepnosci wykwalifikowanej kadry medycznej: lekarzy psychiatréw,

psychologdéw, pedagogéw, logopeddw, fizjoterapeutdw i innych terapeutdw.

IV. Ewaluacja

e Ankiety skierowane do rodzicow i prawnych opiekunéw dzieci z ASD — ankieta
wstepna, ankieta koricowa.

e Ankieta ewaluacyjna dla rodzicéw i prawnych opiekundw — oceniajagca jakosc
realizowanego programu.

e Ankieta ewaluacyjna dla rodzicéw i prawnych opiekundw — oceniajagca jakosc¢
prowadzonych interwencji terapeutycznych u dziecka.

e Ankieta ewaluacyjna dla specjalistycznej kadry i pracownikéow biorgcych udziat
w szkoleniach.

e Ankieta dla rodzicéw/opiekunéw i personelu medycznego, oceniajgca merytoryczny

poziom wiedzy, przed i po instruktazach/szkoleniach.

4.2. Planowane interwencje

12 lipca 2013 roku Polski Sejm przyjat jednogtosnie Karte Praw Osdb z Autyzmem, ktéra
jest wiernym, cho¢ dostosowanym do polskich realiéw, ttumaczeniem Karty Praw Oséb z
Autyzmem przyjetej przez Parlament Europejski. Karty te nie sg Zréditem prawa i nie
przewidujg dla oséb z autyzmem dodatkowych uprawnien, a jedynie stanowig potwierdzenie,
ze osoby z autyzmem nie mogg by¢ dyskryminowane ani formalnie ani faktycznie. Gtéwng

funkcja tych aktow jest podkreslenie, ze osoby z autyzmem majg szczegdlne potrzeby, czesto

84 Wytacznie w przypadku wskazania takiej potrzeby przez wnioskodawce oraz zaakceptowanie tych dziatan przez
instytucje ogtaszajgca konkurs.
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rozne od potrzeb innych osdb niepetnosprawnych i ta specyfika powinna by¢ brana pod uwage

we wszystkich rozwigzaniach regulujgcych system wsparcia dla oséb niepetnosprawnych.

Program zakfada realizacje dziatan kierunkowych w trzech etapach:

Etap |: Zwiekszenie poziomu wiedzy i Swiadomosci na temat symptomoéw, procesu
diagnozowania i terapeutycznych interwencji u dzieci ze spektrum autyzmu.

Etap Il: Wczesne wykrycie objawdw spektrum autyzmu u dzieci.

Etap lll: Zwiekszenie dostepnosci do pogtebionej diagnostyki i wczesne wdrozenie terapii

u dzieci ze spektrum autyzmu.

Etap I: Zwiekszenie poziomu wiedzy i $wiadomosci na temat symptomodw, procesu

diagnozowania i terapeutycznych interwencji u dzieci ze spektrum autyzmu.

Wczesne postawienie diagnozy jest warunkiem rozpoczecia intensywnej terapii. Zgodnie
z Wytycznymi Ministra Rozwoju w zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem S$rodkéw
Europejskiego Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia na lata 2014-2020, Program zaktada
upowszechnienie systemu wykrywania zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci, poprzez
podniesienie wiedzy i kompetencji oséb odgrywajgcych kluczowa role w kontakcie z dzieckiem
i majgcych mozliwos¢ wykrycia pierwszych symptomdw choroby.

Uzupetniajgcym elementem bedzie wydanie Informatora, wspdlnego dla catego
wojewddztwa podkarpackiego, w ktérym beda zawarte niezbedne informacje na temat
autyzmu — wystepowania, specyfiki, charakteru i zakresu wsparcia dostepnego w ramach
opieki zdrowotnej, edukacji i pomocy spotecznej, jak rdwniez zamieszczony zostanie wykaz
placéwek swiadczgcych ustugi na rzecz oséb z ASD na terenie wojewddztwa podkarpackiego.
Informator ten zostanie przekazany rodzicom/opiekunom dzieci ze zdiagnozowanymi
zaburzeniami rozwojowymi.

Program zaktada rowniez rozszerzenie dziatalnosci juz istniejgcych na terenie miast
wojewddztwa podkarpackiego poradni psychologiczno — pedagogicznych i/lub punktéw
konsultacyjnych i/lub poradni zdrowia psychicznego dzieci i miodziezy , zgodnie

z Wytycznymi Ministra Infrastruktury i Rozwoju w zakresie kwalifikowalno$ci wydatkow
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w ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, EFS oraz Funduszu Spdjnosci na
lata 2014 — 2020, ktore zapewnig mozliwos¢ wczesnej diagnozy, udzielenie pomocy rodzicom

i opiekunom oséb z ASD w organizacji opieki i terapii, jak rowniez aktywizacji spotecznej.

Szkolenia dla specjalistow uczestniczacych w procesie diagnostyki i leczenia dziecka:
e szkolenia kadry medycznej (lekarz pediatra, lekarz medycyny rodzinnej) w zakresie
wykorzystania narzedzi M — Chat — R/F do badan przesiewowych,
e szkolenia z zakresu nowoczesnych narzedzi diagnostycznych uznawanych
i powszechnie stosowanych na $wiecie w procesie diagnozowania zaburzen z ASD:
ADOS - 2 i ADI — R (lekarz pediatra, lekarz psychiatra, lekarz medycyny rodzinnej,
psycholog, logopeda, pedagog, pedagog specjalny).

Warunkiem udziatu w szkoleniu z zakresu wykorzystania specjalistycznych narzedzi
diagnostycznych (ADOS - 2 i ADI - R), bedzie uzyskanie pozytywnego wyniku testu
sprawdzajgcego poziom wiedzy dotyczgcej zaburzen ze spektrum autyzmu. Kryterium
kwalifikacji kadry medycznej do szkolen okresli Realizator RPZ w porozumieniu z Partnerem
Merytorycznym programu.

Liczba oso6b zakwalifikowywanych do szkoled ze specjalistycznych narzedzi
diagnostycznych nie powinna przekraczaé 2 specjalistéw na jeden osrodek diagnostyczno —

terapeutyczny biorgcy udziat w programie.

Instruktaze prowadzone dla kadry medycznej (lekarz pediatra, lekarz psychiatra,
lekarz medycyny rodzinnej, psycholog, logopeda, pedagog, pedagog specjalny, pielegniarka,
fizjoterapeuta) w zakresie pierwszych symptomoéw i objawow zaburzen rozwoju u dziecka

ze spektrum autyzmu powinny:

e pozwoli¢ na nabycie wiedzy w zakresie wad rozwojowych u dziecka ze szczegdlnym
uwzglednieniem spektrum autyzmu — objawoéw klinicznych, skutkéw medycznych oraz
terapii prowadzonych w procesie rehabilitacji,

e pozwoli¢ na przedstawienie wtasciwego procesu diagnozowania dzieci ze spektrum
autyzmu,

e nauczy¢ umiejetnosci dokonywania oceny dziecka ze spektrum autyzmu ze szczegdlnym

uwzglednieniem opisu czynnosci samoobstugowych i porzgdkowych prezentowanych
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przez dziecko, zabawy, relacji z réwiesnikami, nawigzywania i poprawnosci kontaktow
dziecka z osobami dorostymi,
e wyksztatcic umiejetnos¢ obserwacji i oceny sposobow radzenia sobie dziecka
w sytuacjach trudnych,
e wyksztatci¢ umiejetnos¢ obserwacji i oceny réznych sfer rozwoju dziecka, takich jak:
o sprawnosc fizyczna — wraz z analizg motoryki prezentowanej przez dziecko,
o funkcje jezykowe — z doktadng analizg sposobu artykulacji, zasobéw stownictwa,
wiedzy oraz formy wypowiedzi jakg prezentuje dziecko,
o funkcje percepcyjno — motoryczne — analiza obejmuje percepcje wzrokowa
i stuchowa, jak réwniez ocenia motoryke dziecka pod wzgledem funkcji reki,
o koncentracja — analiza umiejetnosci skoncentrowania uwagi dziecka na zadaniu, jak
rowniez obserwacja umiejetnosci wypowiadania petnych zdan,
o zainteresowania i osiggniecia dziecka,
e pogtebié¢ wiedze w zakresie dostepnosci form pomocy dla dziecka ze spektrum autyzmu

oraz dla rodzicow tych dzieci.®>

Rodzicie stanowig kluczowe ogniwo w terapii dzieci z ASD, szczegdlnie biorgc pod uwage
koniecznos$¢ kontynuowania procesu terapeutycznego rowniez w srodowisku domowym.
Zatem bardzo istotne jest udzielanie specjalistycznych instruktazy rodzicom iopiekunom
dzieci, na kazdym etapie procesu diagnostyki i terapii. Program przewiduje przeprowadzenie
specjalistycznego szkolenia dla rodzicéw i opiekundw, tuz po rozpoznaniu przez lekarza u
dziecka zaburzen rozwojowych w Il etapie badan przesiewowych, w zakresie ogdlnych
informacji dotyczacych symptomodw, procesu diagnostycznego i terapeutycznego oraz
skutkdw spotecznych i zdrowotnych zaburzen ze spektrum autyzmu. Program przewiduje
jednorazowy udziat rodzica w instruktazu.

Podczas prowadzenia terapii dziecka w grupie rodzicow pojawiac sie bedg watpliwosci i
pytania zwigzane z funkcjonowaniem dziecka w srodowisku domowym. Dlatego tez terapeuci
bedg zobowigzani do udzielania systematycznych instruktazy i porad rodzicom podczas
prowadzonej terapii dziecka. Utatwi to komunikacje na linii rodzic — dziecko, zwiekszy

zrozumienie i uwrazliwi na problem autyzmu. Tak indywidulane podejscie do rodziny dziecka
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z ASD bedzie zwiekszato efektywnos¢ terapii oraz niwelowato ewentualne btedy

wychowawcze rodzicéw i opiekundéw prawnych.

Instruktaze dla rodzicéw beda nakierowane na:

przekazanie wiedzy dotyczacej objawdéw zaburzen rozwojowych u dzieci ze spektrum
autyzmu juz na wczesnym etapie rozwojowym,

nabycie umiejetnosci wstepnej oceny zachowan przejawianych przez dziecko w kierunku
wczesnego wykrycia pierwszych objawdw autyzmu,

przekazanie niezbednej wiedzy dotyczgcej procesu diagnozowania dziecka ze spektrum
autyzmu i zasad udzielania Swiadczen medycznych na etapie prowadzonej terapii,
udzielanie rodzicom szczegétowych wskazéwek oraz instruktazu 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 s
dostepne;

dostarczanie rodzicom informacji o uprawnieniach i mozliwych formach pomocy,
niezbednych adresach itp., pomoc w skontaktowaniu sie rodzicow z innymi rodzicami
bedacymi w podobnej sytuacji i z utworzonymi przez nich organizacjami wspierajgcymi

dzieci z ASD i ich rodziny.

Etap Il: wczesne wykrycie objawéw spektrum autyzmu u dzieci

W ramach programu zaktada sie objecie testami przesiewowymi mozliwie maksymalnie

duzej grupy dzieci. Badanie przesiewowe bedzie miato charakter dwustopniowy. W pierwszym

etapie badan przesiewowych bedzie brat udziat rodzic jako bezposredni opiekun dziecka. Na

podstawie obserwacji bedzie dokonywat oceny jego zachowan. Narzedziem wykorzystanym w

procesie dziatan diagnostycznych bedzie kwestionariusz M — Chat — R, przekazany w wersji

papierowej bezposredniemu opiekunowi dziecka na bilansie dwu — i czterolatka. Rodzic

powinien zostaé poinformowany o wysokim wspodtczynniku fatszywych wynikéw dodatnich

tego narzedzia, jednak jego zastosowanie ma na celu wczesne wychwycenie poczgtkowych

symptomadw zaburzen rozwoju w grupie dzieci od 16 do 30 m. 2.86 W przypadku stwierdzenia

8 https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/docs/sciencedocs/m-chat/m-chat-r_f.pdf?v=1, dostep
online: 1.05.2017
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ryzyka wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu podczas obserwacji lekarskiej przy
obowigzkowych badaniach w wieku 2 i 4 lat, lekarz zobowigzany jest do udzielenia informacji
o obserwowanych niepokojgcych symptomach spektrum autyzmu rodzicom oraz
zarekomendowanie konsultacji specjalistycznej i dalszej diagnostyki, ktéra zostanie
przeprowadzona w innym odgdrnie ustalonym przed dang placowke medyczng terminie.

Do | etapu badan przesiewowych prowadzonych w ramach niniejszego programu zostat
wiaczony bilans czterolatka, aby umozliwi¢ udziat w Regionalnym Programie Polityki
Zdrowotnej dzieciom bedgcym w wieku 3 i 4 lat w roku wdrozenia programu. Dziatanie to
zwiekszy populacje dzieci poddanych badaniom przesiewowym.

Drugi etap badan przesiewowych obejmuje wnikliwg i rozszerzong analize zachowan
dziecka z wykorzystaniem narzedzia M — Chat — R/F. Obserwacje pacjenta na tym etapie
przeprowadza lekarz pediatra lub lekarz medycyny rodzinnej decydujgc w przypadku wyniku
pozytywnego o koniecznosci wdrozenia pogtebionej diagnostyki w kierunku wykrycia
zaburzed rozwoju ze spektrum autyzmu. Wdrozenie tych dziatan determinuje przejscie
dziecka do kolejnego etapu programu.

Badania przesiewowe M Chat — R/F beda prowadzone w scisle okreslonych terminach w
placowkach biorgcych udziat w programie, przez lekarzy pediatréw zaopatrzonych
w specjalistyczng wiedze na temat narzedzi przesiewowych M — CHAT — R/F. Podczas
obowigzkowych bilanséw zdrowia dzieci dwu- i czteroletnich, rodzice bedg otrzymywaé
szczegbtowe informacje o prowadzonych badaniach przesiewowych, ich miejscu i terminie

wykonywania.

Etap lll: zwiekszenie dostepnosci do pogtebionej diagnostyki i wczesne wdrozenie terapii

u dzieci ze spektrum autyzmu

Etap ten zaktada kierowanie zagrozonych dzieci na pogtebiong diagnostyke, a nastepnie
prowadzenie terapii oraz dziatan wspomagajacych rozwdj dziecka i wspierajgcych rodziny.
Pogtebiona diagnostyka odbywac¢ sie bedzie w placéwkach, ktdre majg kontrakty
z Narodowym Funduszem Zdrowia. Na tym etapie do specjalistycznej diagnostyki zostang

wiaczeni cztonkowie zespotu terapeutycznego, ktérzy posiadajg kwalifikacje potwierdzone
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doswiadczeniem zawodowym i/lub odpowiednimi certyfikatami oraz terapeuci, ktérzy w
wyniku interwencji zaplanowanych w programie przejdg specjalistyczne szkolenia w zakresie
narzedzi diagnostycznych takich jak: M — Chat - R, M — Chat — R/F, ADOS — 2, ADI —R.

Szybka i intensywna interwencja terapeutyczna daje dziecku najwiekszg szanse na
przyspieszenie rozwoju i osiggniecie najwyzszego poziomu funkcjonowania w przysztosci.
Prawidtowo wdrozony plan terapii, realizowany przede wszystkim w ramach systemu opieki
zdrowotnej, oparty na Wczesnym Wspomaganiu Rozwoju oraz kontynuacji terapii w domu
rodzinnym wramach Specjalistycznych Ustug Opiekuiczych, gwarantuje poprawe

funkcjonowania dziecka z ASD.

Program zaktada wdrozenie nastepujgcych dziatan w procesie postepowania
z dzieckiem zdiagnozowanym:
e opieka nad cafg rodzing,
o wybdr placéwki terapeutycznej,
e koordynator terapii — odpowiedzialny za opracowanie i realizacje programu
terapeutycznego,
e wspodtpraca pomiedzy terapeutami — superwizja,
e wspodtpraca pomiedzy instytucjami, ktére pomagaja rodzinie,

e wsparcie rodzicéw i edukacja.

W ramach tego etapu zapewniony zostanie dzieciom zdiagnozowanym koordynator
terapii, ktory opracuje program terapeutyczny oraz zapewni i/lub wskaze dostep
do dodatkowych zajeé terapeutycznych w oparciu o kadre specjalistéw, takich jak:

e oligofrenopedagog,
o tyflopedagog,

e psycholog,

o fizjoterapeuta,

e muzykoterapeuta,

e hipoterapeuta?’,

87 Sochocka, Wybrane metody leczenia autyzmu.
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e terapeuta integracji sensorycznej.

Rodzaje dziatan terapeutycznych mozliwych do realizacji w ramach programu, zgodne
bedg z programem opracowanym przez koordynatora uwzgledniajgcego potrzeby dziecka.
Wsrdd nich mogg sie znalez¢: Stosowana Analiza Zachowania, RDI — metoda nawigzywania
relacji, Growing Minds, model DIR i metoda floortime, PBS (Positive Behavior Suppert), EDSM
— metoda wczesnej interwencji, terapia ,Holding”, model TEACCH, trening umiejetnosci
spotecznych, PECS, podejscie PYRAMID, metoda opcji Barry’ego, metoda integracji
sensorycznej, terapia logopedyczna, zmodyfikowana metoda dobrego startu, metoda
symulowanych seryjnych powtdrzer, metoda ruchu rozwijajgcego, muzykoterapia,
psychoedukacja, techniki niedyrektywne, strukturalizowane nauczanie, terapia poznawczo-
behawioralna, grupowy trening umiejetnosci spotecznych. Wiekszos¢ z powyzszych metod
terapeutycznych jest zagwarantowana w ramach systemu opieki zdrowotnej. Jednakze ich
dostepnosc¢ jest ograniczona, a czas oczekiwania na terapie jest bardzo dtugi. Skutkuje to
pogtebieniem nieprawidtowych objawdéw u dziecka z ASD. Program bedzie gwarantowat
zwiekszenie dostepu do diagnozy oraz wczesnego podjecia terapii dziecka z ASD. Zapewni to
zmniejszenie negatywnych skutkéw zdrowotnych i spotecznych pézno wykrytego ASD.

Mimo pewnych rozbieznosci w literaturze naukowe] dotyczgcych skutecznosci
i efektywnosci stosowania poszczegdlnych rodzajow terapii dziecka z zaburzeniami ze
spektrum autyzmu, Program Polityki Zdrowotnej zagwarantuje potencjalnym uczestnikom
dostep do wszystkich powyzszych rodzajow terapii. Za kwalifikacje i ustalanie szczegétowego
programu terapii odpowiedzialny bedzie koordynator terapii we wspdtpracy ze specjalistami
z zespotu terapeutycznego. Poszczegdélne interwencje bedg wdrazane z zachowaniem
bezpieczenstwa terapii dziecka, co umozliwi zmiane rodzaju wykorzystywanych metod na
kazdym etapie jej trwania, minimalizujgc tym samym ewentualny niekorzystny wptyw na
pacjenta z ASD.

Ze wzgledu na bardzo zindywidualizowany program terapii i réznorodnos¢ symptomow
u dziecka z zaburzeniami rozwoju, zasadnym jest, aby program zapewnit szeroki zakres
oferowanych interwencji, ktére pozwolg osiggngé¢ maksymalng efektywnosé¢ postepowania

terapeutycznego.
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Zadania realizowane w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka obejma

(planowane interwencje):

e ustalenie wysokospecjalistycznej diagnozy: lekarskiej, psychologicznej, logopedycznej
oraz dokonanie oceny wzorcéw ruchowych dziecka (ocena stanu narzgdu ruchu i rozwoju
ruchowego),

e opracowanie i wdrazanie szczegétowego, wielospecjalistycznego i kompleksowego
programu postepowania w sferze psychicznej, ruchowej, spotecznej i emocjonalnej
rozwoju dziecka,

e zastosowanie terapii wywodzacej sie z modelu rozwojowego, opracowanej w oparciu
o diagnoze funkcjonalng i dostosowang do indywidualnych potrzeb dziecka,

e zastosowanie metod stuzgcych wspieraniu rozwoju dziecka poprzez przywracanie
naturalnych mechanizméw rozwojowych oraz kompensowanie istniejgcych deficytow,

e terapiaindywidualna (z psychologiem, pedagogiem specjalnym, logopeda, fizjoterapeuty)
rozwijajgca m.in. nastepujgce umiejetnosci: kontakt wzrokowy, nasladowanie, dzielenie
pola uwagi, wskazywanie, naprzemienno$¢, rozpoznawanie emocji, tworcza zabawa
tematyczna, motoryka, integracja sensoryczna, wyobraznia itd.

e terapia grupowa (m.in. trening umiejetnosci przedszkolnych, trening umiejetnosci
spotecznych, trening umiejetnosci twdrczej zabawy i komunikacji),

e wspieranie rozwoju spotecznego poprzez grupowe zajecia ruchowe (zawody, aerobik,
taniec itp.),

o Sledzenie rozwoju dziecka poprzez ponawianie diagnostyki oraz dostosowywanie
programdéw rehabilitacyjnych i terapeutycznych do zmieniajgcych sie potrzeb
rozwojowych i zdrowotnych dziecka,

e prowadzenie indywidualnych form terapii oraz edukacji dziecka,

e opracowanie i realizowanie psychologicznych programéw wsparcia rodziny dziecka
niepetnosprawnego,

e opracowanie i realizowanie programdéw 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
oferowanych i dostepnych dla dziecka z ASD oraz jego rodziny,
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e 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.

W ramach dziatan planowanych w realizacji programu przewidziana jest organizacja
zajec grupowych w celu zwiekszenia integracji spotecznej i komunikacji z grupg réwiesnicza
dziecka z ASD. Dzieci z autyzmem majg duze problemy z uwagg, czesto sg nadaktywne oraz
wymagajg bardzo intensywnego treningu umiejetnosci spofecznych. Kluczowymi
zaburzeniami przejawianymi przez dzieci z ASD s3 zaburzenia komunikacji objawiajace sie
nieumiejetnoscig postugiwania sie jezykiem méwionym bez kompensacji w postaci gestéw,
ostabieniem zdolnosci nawigzania lub podtrzymania kontaktéw z grupg réowiesnikow pomimo
braku zaburzen mowy. Dlatego w pierwszym etapie prowadzonej interwencji terapeutycznej
zajecia powinny odbywac sie indywidulanie — jeden terapeuta — jedno dziecko. Jednakze,
stopniowo w miare rozwoju umiejetnosci integracji spotecznej i komunikacji dziecko powinno
zostac¢ wtgczone do matej grupy rowiesniczej (2 — 3 osobowej)®.

W tym etapie dziatan dla zwiekszenia dostepnosci do specjalistycznej diagnostyki
i terapii dzieci ze spektrum autyzmu, konieczne jest zaadaptowanie pomieszczen
i doposazenie sal specjalistycznych w ramach juz funkcjonujgcych punktéw konsultacyjnych
i/lub poradni psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradni zdrowia psychicznego dzieci i
mtodziezy na terenie miast wojewddztwa podkarpackiego takich jak na przyktad: Krosno,
Przemysl, Tarnobrzeg, Stalowa Wola, Debica, Sanok. Ma to szczegdlnie znaczenie, z uwagi na
fakt, iz jedyne osrodki tego typu w wojewddztwie — zaréwno publiczne jak i prywatne —
znajdujg sie wytacznie na terenie miasta Rzeszowa.

Dla zapewnienia kompleksowej i specjalistycznej diagnostyki oraz terapii wyzej
wymienione punkty zostang odpowiednio wyposazone, a takze zatrudnig wysoko
wykwalifikowang kadre.

Zostang podjete nastepujace dziatania:

1. dostosowanie budynkéw/wydzierzawienie sal i pomieszczen,

2.  doposazenie®®:

8 pisula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, Wyd. Harmonia, Gdarisk 2010, s. 107
8 nie inaczej niz méwiq wytyczne Ministra Infrastruktury i Rozwoju w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w
ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, EFS oraz Funduszu Spdjnosci na lata 2014 — 2020
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gabinetéw logopedycznych,

gabinetéw psychologicznych,

sal terapii zajeciowej, terapii grupowej i muzykoterapii,

doposazanie sali do Integracji Sensorycznej — doposazenie sali terapeutycznej musi
przede wszystkim obejmowaé wiele urzadzen do stymulacji systemu
przedsionkowego, proprioceptywnego i dotykowego, ale réwniez wzrokowego,

stuchowego i wechowego,

Zapewnienie dostepnosci wykwalifikowanej kadry w danym punkcie konsultacyjnym
i/lub poradniach psychologiczno - pedagogicznych i/lub poradniach zdrowia
psychicznego dzieci i mtodziezy celem zwiekszenia dostepnosci do diagnozy i terapii

ASD:

lekarza pediatry i/lub lekarza psychiatry,
psychologa,

pedagoga,

logopedy,

fizjoterapeuty i innych terapeutéw,

zaopatrzonych w certyfikaty potwierdzajgce umiejetnosci praktyczne dotyczace

prowadzenia terapii m.in. behawioralnej, Integracji Sensorycznej, alternatywnych metod

komunikowania sie i innych oraz zaopatrzonych w umiejetnosci praktyczne lub certyfikaty

lub bedacych potencjalnymi uczestnikami szkolen z narzedzi diagnostycznych: M — Chat-R,

M — Chat-R/F, ADOS - 2, ADI — R, przewidzianych w ramach RPZ.
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4.3. Kryteria i sposob kwalifikacji uczestnikow

Populacja bezposrednia — dzieci do lat 4

Do programu beda zapraszane dzieci do 4 roku zycia z wojewddztwa podkarpackiego
podczas prowadzenia obowigzkowego bilansu zdrowia dziecka w wieku 2 i 4 lat. Informacja
o badaniach przesiewowych prowadzonych w kierunku wykrycia ASD, ich miejscu i czasie
wykonywania, zostanie przekazana rodzicom dzieci. Dziecko moze wytgcznie raz przystgpié¢ do
dziatan prowadzonych w ramach programu. Po negatywnym wyniku badan przesiewowych
nie przewiduje sie mozliwosci ponownego wtgczenia dziecka do programu w pézniejszym
terminie.

Dziatania profilaktyczne skierowane na wczesne wykrycie ASD beda oparte na
prowadzeniu badan przesiewowych z wykorzystaniem narzedzi: M — Chat-R i M — Chat-R/F.

W przypadku pozytywnego wyniku badan przesiewowych w kierunku zaburzen rozwoju,
konieczna bedzie ocena medyczna oraz ocena rozwoju dziecka w celu zidentyfikowania
okreslonych zaburzen rozwojowych i zwigzanych z nimi probleméw zdrowotnych.
Potwierdzenie zaburzen ze spektrum autyzmu na podstawie pogtebionej diagnostyki bedzie

podstawg do wdrozenia specjalistycznej terapii.

Kryteria wtaczenia dzieci do programu:
e wiek0—4lat,
e wykrycie symptomdw ASD podczas badan przesiewowych,
e miejsce zamieszkania — wojewddztwo podkarpackie,

e pisemna zgoda rodzica/opiekuna prawnego na udziat w programie.

Kryteria wytaczenia:
e brak stwierdzonych symptomdéw zaburzen rozwojowych podczas badan
przesiewowych,

e dzieci ze zdiagnozowanymi zaburzeniami spektrum autyzmu, bedgce w terapii.
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Populacja posrednia

Zgodnie z Wytycznymi z zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem S$rodkéw
Europejskiego Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia na lata 2014-2020, Program
przewiduje prowadzenie instruktazy i szkoled w grupie rodzicdw i personelu medycznego.
Zwiekszenie poziomu $wiadomosci wsrdd opiekundw dzieci z ASD pozwoli na kontynuacje
prowadzonej terapii w srodowisku domowym, zmniejszy btedy wychowawcze oraz zniweluje
negatywne skutki spoteczne i zdrowotne pdino wykrytego autyzmu. Natomiast
przeprowadzenie instruktazy i szkolen dla kadry medycznej przyczyni sie do zwiekszenia
dostepnosci do kompleksowej diagnostyki i terapii. Ponadto podniesienie poziomu wiedzy
dotyczacej spektrum autyzmu wsrdd personelu medycznego POZéw, bedzie stanowito

element edukacji i wsparcia rodzicéw podczas prowadzonych badan przesiewowych.

— rodzice i opiekunowie dzieci:

Kryteria wtgczenia rodzicow i opiekundw do programu:
e wykrycie symptoméw ASD u dziecka podczas badan przesiewowych
przeprowadzonych przez lekarza narzedziem M — Chat — R/F,

e pisemna zgoda rodzica/opiekuna prawnego na udziat w instruktazu.

Kryteria wytaczenia:

e brak stwierdzonych podczas badan przesiewowych symptomow zaburzen

rozwojowych u dziecka.

— kadra medyczna:

* instruktaze informacyjne:
Kryteria wiaczenia:

e kadra medyczna, POZéw wiaczonych w program, majgca bezposredni kontakt z

dzie¢mi do lat 4 (lekarz pediatra, lekarz medycyny rodzinnej, pielegniarka).
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* szkolenia z narzedzia M — Chat — R/F:

Kryteria wiaczenia:

o lekarze pediatrzy, lekarze medycyny rodzinnej wyznaczeni przez placéwki POZ

wigczone do programu.

* szkolenia z narzedzia ADOS - 2 i ADI - R:

Kryteria wiaczenia:

4.4.

e specjalisci (lekarz psychiatra, psycholog, pedagog), ktérzy uzyskali pozytywny wynik
testu sprawdzajacego poziom wiedzy dotyczacej zaburzen ze spektrum autyzmu.
Szczegbtowe kryteria okresli Realizator RPZ w porozumieniu z Partnerem

Merytorycznym programu.

Zasady udzielania $wiadczen w ramach programu

Rodzice/prawni opiekunowie otrzymajg informacje o programie za posrednictwem
wszystkich wyzej wymienionych kanatéw komunikacji, wsréd ktérych najwazniejsze
bedzie bezposrednie zaproszenie na badanie przesiewowe przez lekarza pediatre i/lub
pielegniarke podczas przeprowadzania bilansu zdrowia dziecka.

Rodzice/prawni opiekunowie podpiszg deklaracje uczestnictwa w programie zawierajaca
ogolne informacje i zasady prowadzenia programu, a takze warunki rezygnacji z udziatu z
powoddw takich jak absencja dziecka, choroba itp.

Wiaczenie dziecka do dalszej pogtebionej diagnostyki i terapii, nastgpi po wykryciu
nieprawidtowosci na etapie badan przesiewowych w zakresie zachowania i komunikacji
spotecznej charakterystycznych dla ASD. Okres od wykrycia niepokojgcych objawdéw
podczas Il etapu badan przesiewowych przez lekarza POZ, do momentu wdrozenia

wiasciwego postepowania terapeutycznego, nie powinien byé dtuzszy niz 6 miesiecy.
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Interwencje terapeutyczne prowadzone u dziecka z ASD, bedg planowane indywidualnie
w zaleznosci od potrzeb, przy udziale koordynatora terapii, jednak w liczbie nie mniejszej
niz 3.

Swiadczenia bedg udzielane wytacznie przez wykwalifikowanych pracownikéw systemu
opieki zdrowotnej wykonujacych ustugi medyczne réwniez w ramach NFZ.

Swiadczenia medyczne udzielane dziecku z ASD beda dokumentowane zgodnie

z przepisami obowigzujacymi w podmiotach medycznych wtaczonych do programu.
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Rysunek 2 Schemat postepowania diagnostyczno — terapeutycznego w ramach prowadzonego
Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

Populacja dziec w wiekn 0 — 4 Iat

Populacja dzieci w wielu 0 — 4 lat

!

NEGATYWNY WYNIK
BADANIE PRZESIEWOWE

| STOPIEN
narzedzie: M — Chat R

Wykonujacy: Rodzic
@ POZYTYWNY WYNIK

BADANIE PRZESIEWOWE
I STOPIEN
narzedzie: M — Chat R/F

Wykonujacy: Lekarz pediatra
@ POZYTYWNY WYNIK

Narzedzie: ADOS — 2, ADI —R, 6 BIIES]:E(“Y
konsultacja psychologiczna, :

logopedyczna itp.

Wykonujgcy: Lekarz pediatra/psychiatra,

psycholog, pedagog, terapeuta itp.

!

POSTEPOWANMIE TERAPEUTYCZNE
dostosowane do indywidualnych
potrzeb dziedka

Koordynator terapii — ustalenie
indywidualnego planu terapeutycznego;

Zespdt terapeutyczny —realizacja
interwendi terapeutycznych.
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Tabela 1. Harmonogram dziatar prowadzonych w ramach RPZ

I rok Il rok 1 ok IV rok
LP Dziatanie
8 | 10 B B | 10 8 | 10 | 12
_ wybar _”_n_”_._w_.__m w_“_n_._..__z_ﬂan_:.:m
realizatora _____.__t.E.n_n_ Mot
realizujacego
il | Dziatania promecyjno - informacyjne
nstruktaze - kadra
medyczna
nstruktaze - rodzice |
iy Dziatania opiskunowis
edukacyjne szkolenia kadry medyczne|
|M - Chat - R/F)
szkolenia kadry medyczng
|ADOS, ADI - R)
Bazy
V| diagnostycano - | Dzizfania administracyjne
terapeutyczne
) Driatania administracyjne
Tworzenie bazy — -
) Doposazenie/zdaptacja
V1 | diagnostyczno - . \
terapeutycznej pomieszczen
P : Dobar kadry
VIl | Etap badan przesiewowych
I¥ | Interwencje terapeutycne
¥ | Monitoring
¥l | Ewaluadga drialan terapeutycnych
¥l | Ewaluaga RPZ
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4.5. Sposob powigzania dziatan programu ze swiadczeniami zdrowotnymi

finansowanymi ze srodkéw publicznych

Przedstawiony projekt programu stanowi uzupetnienie efektywnosci funkcjonowania
systemu ochrony zdrowia. Zaréwno wprowadzenie diagnostyki przesiewowej, jak i systemu
szkolen dla kadry specjalistdow z wykorzystania nowoczesnych narzedzi diagnostycznych
pozwoli na szybsze rozpoznawanie i wstepne selekcjonowanie grupy dzieci zagrozonych
spektrum autyzmu. Wczesne wykrycie nieprawidtowosci rozwojowych pozwoli na szybsze
i efektywniejsze zdiagnozowanie potrzeb terapeutyczno — rehabilitacyjnych dzieci i ich rodzin.

Realizacja programu pozwoli na zdecydowane usprawnienie dostepu do informacji na
temat diagnozy i leczenia zaburzen ze spektrum autyzmu wsréd rodzicow i specjalistéw
uczestniczacych w procesie diagnostyki, leczenia i rehabilitacji dziecka w tym: lekarzy
pediatrow, pielegniarek, psychologéw, logopeddw, pedagogdw, pedagogdw specjalnych.

Program zaktada przeszkolenie kadry POZ - éw w wykonywaniu testow przesiewowych,
co umozliwi szybkie wychwycenie charakterystycznych symptomoéw autyzmu. Jest to
niezwykle istotne gdyz obecnie, wiekszo$¢ dzieci diagnozowanych jest po 3 roku Zzycia
pomimo, ze objawy byty widoczne znacznie wczes$niej, a rodzice zgtaszali swoje obawy
lekarzom i specjalistom. Prowadzenie instruktazy dla rodzicow i opiekunéw w zakresie
wczesnego rozpoznawania zaburzen ze spektrum autyzmu pozwoli na usprawnienie
funkcjonowania systemu opieki nad dzieckiem z ASD. Lepszy poziom opieki i terapii pozwoli
unikngé¢ naktadéw finansowych ponoszonych przez zaktady opieki zdrowotnej, a takze wielu
nieuzasadnionych porad i wizyt lekarskich. Zmniejszy sie liczba osdb, ktdre btednie trafiajg do
profesjonalnej specjalistycznej diagnostyki, na ktérg pacjenci czekajg nawet 2 lata.

Program stanowi rozszerzenie oferty swiadczenn wykonywanych w ramach Narodowego
Funduszu Zdrowia. Cze$é zaplanowanych dziatan terapeutycznych — np. terapia grupowa
niezbedna dla poprawy kontaktow dziecka z ASD ze srodowiskiem réwiesniczym, jak réwniez
integracja sensoryczna sg dostepne dla pacjentéw w bardzo ograniczonym zakresie. Program
stwarza mozliwosci zastosowania tych rodzajéw terapii w formie bezptatnej dla pacjentow.

Na terenie wojewddztwa podkarpackiego dostepno$é do specjalistycznej diagnozy
i terapii jest ograniczona, a czas oczekiwania na wizyte jest bardzo dtugi. P6Zno podjeta terapia

skutkuje pogtebieniem nieprawidtowych objawdw u dziecka z ASD. Program bedzie
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gwarantowat zwiekszenie dostepu do sSwiadczonych ustug oraz wczesne podjecie terapii
dziecka z ASD, ktéra zapewni zniwelowanie negatywnych skutkéw zdrowotnych i spotecznych

pozno wykrytych zaburzen rozwoju.

4.6. Spadjnosé merytoryczna i organizacyjna

Program Polityki spotecznej wczesnego wykrywania wad rozwojowych ,Zacznijmy
razem podréz do bardziej przyjaznego i wigczajgcego Swiata” jest spdjny merytorycznie
i organizacyjnie ze Swiadczeniami gwarantowanymi w ramach systemu opieki zdrowotnej
w Polsce. Program bedzie zwiekszat dostepnos¢ do juz gwarantowanych ustug medycznych,
a takze bedzie stanowit rozszerzenie oferty diagnostycznej i terapeutycznej, czego skutkiem

bedzie zapobieganie zdrowotnym i spotecznym skutkom pézno wykrytego ASD.
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4.7. Sposdb zakonczenia udziatu w programie i mozliwosci kontynuacji otrzymywania

sSwiadczen zdrowotnych przez uczestnikow programu, jezeli istniejg wskazania

Zakoniczenie udziatu w programie odbywaé sie bedzie poprzez zakonczenie
planowanego cyklu terapii, w potaczeniu z decyzjg zespotu potwierdzajgcego (lub nie)
oczekiwane efekty zastosowanych interwencji. Zespot specjalistow i/lub prawny opiekun
moze zadecydowac o zakonczeniu lub czasowym zawieszeniu udziatu dziecka w programie na
kazdym etapie procesu terapeutycznego. Rezygnacje te mogg mie¢ miejsce w przypadku
pogorszenia staniu zdrowia dziecka lub indywidulanej decyzji rodzica o zakoriczeniu udziatu w
programie.

Bioragc pod uwage zfozonos¢ zaburzen autystycznych i koniecznos¢ prowadzenia
dtugofalowego oddziatywania na dziecko, w przypadku wiekszosci uczestnikdw programu,
spodziewamy sie, iz po zakoriczeniu trwania programu konieczne bedzie kontynuowanie
specjalistycznej terapii na dalszych etapach rozwoju dziecka w ramach interwencji
gwarantowanych ze srodkéw publicznych.

Jednym z oczekiwanych efektéw wdrozenia programu na terenie wojewddztwa
podkarpackiego bedzie podniesienie wiedzy i kwalifikacji specjalistycznej kadry, ktéra po
zakonczeniu trwania programu, zagwarantuje zwiekszenie dostepu do wczesnej diagnozy
dzieci zagrozonych ASD. Wprowadzenie w praktyke kliniczng narzedzi diagnostycznych
uznawanych na swiecie za ,ztoty standard w diagnostyce ASD”, pozwoli na zbudowanie
potencjatu kadrowego z wysokospecjalistycznymi kwalifikacjami w zakresie zaburzen
ze spektrum autyzmu, na terenie wojewddztwa podkarpackiego, ktéry bedzie odpowiedzialny

za kontynuacje terapii po zakonczeniu programu.

4.8. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Program bedzie realizowany jedynie przez te podmioty, ktére zagwarantujg dostep do
wykwalifikowanej kadry medycznej oraz wtasciwej infrastruktury placéwki dostosowanej do
potrzeb pacjenta z ASD zapewniajgcej realizacje gtéwnych celdéw i zatozen projektu na kazdym
z jego etapdéw. Program umozliwi spetnienie powyzszego warunku w ramach dziatan

przewidzianych w trakcie realizacji projektu. Na czas trwania projektu dopuszczalne jest, by
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Podmiot Realizujgcy RPZ nawigzat dodatkowg wspdtprace, z innymi osobami lub podmiotami,
ktore posiadajg przygotowanie niezbedne do realizacji dziatan przewidzianych w programie.
Za wtasciwy dobér kadry odpowiadac bedzie beneficjent projektu.

Obowigzkiem Podmiotu Realizujgcego RPZ jest zapewnienie bezpieczenstwa
planowanych interwencji, pod wzgledem zgodnosci postepowania ze sztuka lekarska, jak
rowniez w zakresie poszanowania praw pacjenta. Interwencje bedg prowadzone zgodnie
z aktualng wiedzg medyczna. Jednostki wytonione w konkursie na mocy Ustawy o ochronie
danych osobowych z dnia 29 sierpnia 1997 r. (Dz. U. 1997 Nr 133 poz. 883) majg obowigzek
ochrony danych osobowych pacjentéw, a specjalisci udzielajgcy $wiadczen do zachowania
tajemnicy lekarskiej, co z kolei wynika z art. 40 ust. 1 Ustawy o zawodach lekarza i lekarza
dentysty z dnia 5 grudnia 1996 r. (Dz. U. 1997 Nr 28 poz. 152).

Bezpieczenstwo pacjenta na kazdym etapie projektu bedzie zapewnione poprzez:

e przyjecie jasnych kryteridow diagnostycznych, co do kwalifikacji pacjentéw (ICD10),

e przestrzeganie kryteriow diagnozy funkcjonalnej w doborze pacjentéw — wspdtpraca
zespotu terapeutycznego,

e prowadzenie procesu diagnostycznego i terapeutycznego tylko przez wykwalifikowang
kadre, ktérej umiejetnosci i kompetencje beda potwierdzone odpowiednimi
certyfikatami,

e state monitorowanie przebiegu terapii dziecka z ASD przez koordynatora — m.in.
analiza materiatéw i nagran; w przypadku wystgpienia negatywnych skutkéw terapii,
badz braku jej efektywnosci koordynator we wspotpracy z bezposrednimi terapeutami
dziecka bedzie dokonywat zmian w indywidualnym planie interwencji,

e stosowanie w praktyce klinicznej aktualnych doniesien naukowych.

4.9. Kompetencje/ warunki niezbedne do realizacji programu

RPZ dopuszcza aby petnie kompetencje kadra medyczna uzyskata dzieki realizacji interwenciji
zaplanowanych w programie oraz aby warunki lokalowe zostaty spetnione w wyniku

zaplanowanych w programie dziatan.
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Kadra:
e doswiadczona kadra lekarzy pediatrow, lekarzy medycyny rodzinnej prowadzacych
bilanse dzieci dwu- i czteroletnich, postugujgca sie narzedziem diagnostycznym CHAT,
o zespot wysoko wykwalifikowanych terapeutéw w dziedzinie autyzmu, posiadajgcych,
kursy lub bedacych w trakcie szkolenia z narzedzi diagnostycznych ADOS — 2, ADI —R,
jak réwniez nowoczesnych metod terapii dzieci z ASD m.in. szkolenia Fundacji Synapsis,

e 0soby z wieloletnim doswiadczeniem w pracy z dzie¢mi z ASD.

Warunki lokalowe:

e gabinet lekarski na potrzebe wykonania badan przesiewowych i/lub diagnozy
psychiatrycznej,

e wyposazone gabinety logopedyczne,

e wyposazone gabinety psychologiczne,

e wyposazone sale terapii zajeciowej, terapii grupowej i muzykoterapii sala do Integracji

Sensorycznej .

4.10. Dowody skutecznosci planowanych dziatan

Celem programu jest zwiekszenie dostepnosci do wczesnej diagnozy i terapii dzieci
zagrozonych zaburzeniami ze spektrum autyzmu, a tym samym zniwelowanie skutkow
spoteczno — ekonomicznych pdzno wykrytego zaburzenia rozwojowego. Jak donosi literatura,
koszt pomocy przypadajacy na jednego pacjenta z ASD w ciggu jego zycia w Stanach
Zjednoczonych wynosi ok. 3,2 miliona dolaréw,’® natomiast roczny koszt opieki nad
pacjentami z ASD w Wielkiej Brytanii wynosi ok. 90 miliardow funtow, z czego 90%
przeznaczane jest na pomoc dorostym pacjentom.®! Szacuje sie, ze koszt ten mdgtby zostaé

zredukowany o 2/3 dzieki wczesnej diagnozie oraz wczesnej interwencji i terapii.®?

% Ganz ML., The lifetime distribution of the incremental societal costs of autism. Arch. Pediatr. Adolesc. Med.
2007, 161: 343-349
9 )Jarbrink K, Knapp M., The economic impact of autism in Britain. Autism 2001, 5: 7-22
92 )arbrink K, Knapp M., The economic impact of autism in Britain. Autism 2001, 5: 7-22
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Z badan prowadzonych nad wczesnym rozwojem dzieci, u ktérych w pdzniejszym okresie
zycia zdiagnozowano autyzm, wynika, ze juz w pierwszym roku zycia w ich zachowaniu mogg
wystepowac sygnaty pomocne w rozpoznawaniu zwiekszonego ryzyka zaburzen ze spektrum
autyzmu.”® Zatem kluczowym dla efektywnosci terapii prowadzonej z dzieckiem z ASD jest
odpowiednio wczes$nie postawiona prawidtowa diagnoza.

Wprowadzenie powszechnie dostepnych badan przesiewowych zwieksza szanse na
wczesniejsze wyltonienie dzieci potrzebujgcych profesjonalnej pomocy. Zdecydowanym
atutem badan przesiewowych jest mozliwos$¢ objecia nimi duzych grup dzieci. Popularnym
narzedziem pomocnym w wykrywaniu zagrozenia autyzmem u matych dzieci jest CHAT (The
Checklist for Autism in Toddlers; S. Baron-Cohen, J. Allen i C. Gillberg). Zostat on opracowany
w celu prowadzenia badan przesiewowych dzieci w wieku 18 miesiecy, w trakcie kontrolnej
wizyty u pediatry. W Polsce lekarz pediatra przeprowadza bilans dwulatka, a w niektérych
krajach Europy — badane s3 dzieci osiemnastomiesieczne.

CHAT moze byé réwniez stosowany w przypadku dzieci starszych, do dwudziestego
czwartego lub nawet trzydziestego szdstego miesigca zycia, ale jego najwiekszg zaletg jest
dostosowanie do wykrywania odstepstw od prawidtowego rozwoju juz u dzieci
osiemnastomiesiecznych. Nalezy zaznaczy¢, ze zadania zawarte w kwestionariuszu CHAT maja
dobrze udokumentowane naukowo podstawy teoretyczne.® Narzedzie to zostato réwniez
sprawdzone pod katem trafnosci i rzetelnosci. Z badan wynika, ze swoistos¢ tego narzedzia
jest bardzo wysoka (wynosi 0,98 — 1), co oznacza, ze bardzo rzadko na podstawie jego wynikow
btednie wskazane zostajg jako zagrozone autyzmem dzieci, u ktérych autyzm w rzeczywistosci

nie wystepuje.’®? Istotne jest takze, ze na rezultaty badania znaczaco wptywajg kompetencje

% pisula E., Narzedzia przesiewowe pomocne w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu u dzieci w wieku do trzech lat,
Konteksty Pedagogiczne — Spektrum autyzmu, Wyd. Libron, Krakéw, 1/2013,s. 17-28

% Pisula E., Narzedzia przesiewowe pomocne w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu u dzieci w wieku do trzech lat,
Konteksty Pedagogiczne — Spektrum autyzmu, Wyd. Libron, Krakéw, 1/2013,s. 17-28

% Charman T., Baron-Cohen S., Screening for autism spectrum disorders in populations, [w:] Social and
communication development in autism spectrum disorders: early identification, diagnosis and treatment, red. T.
Charman, W. Stone, New York 2006, s. 63—-87

% Baird et G. al., A screening instrument for autism at 18 months of age: a 6-year follow-up study, Journal of the
American Academy of Child and Adolescent Psychiatry 2000, vol. 39, s. 694-702

9 Barton M.L. et al., Screening young children for autism spectrum disorders in primary practice, Journal of Autism
and Developmental Disorders 2012, vol. 42, s. 1165-1174

73



badajgcego takie jak wiedza na temat rozwoju dzieci w drugim roku zycia, umiejetnosé¢
interpretowania zachowania a takze nawigzania kontaktu z dzieckiem.

Pozytywne rekomendacje dotyczgce kwestionariusza CHAT wydajg uznane na $wiecie
organizacje i towarzystwa. Jedng z najbardziej aktywnych organizacji dziatajgcych na rzecz
0sOb z autyzmem jest dziatajgca w Wielkiej Brytanii — National Autistic Society, ktora
rekomenduje CHAT pediatrom jako narzedzie pomocne w rozpoznawaniu trudnosci
rozwojowych dzieci.®® W Stanach Zjednoczonych M — CHAT jest réwniez rekomendowany
pediatrom przez American Academy of Pediatrics do wykorzystywania podczas wizyt
kontrolnych u dzieci w wieku od osiemnastu do dwudziestu czterech miesiecy.*

Na podstawie kwestionariusza CHAT opracowano kilka innych narzedzi przesiewowych.
Jednym z nich jest M — CHAT (Modified-CHAT)®, wykorzystywany do badania dzieci w wieku
od szesnastu do trzydziestu miesiecy. W swietle wynikéw badan M — CHAT ma wysokg czutos¢
(ok. 0,85), natomiast informacje o jego specyficznos$ci nie sg spdjne (od ok. 0,43 do 0,95).10!
Wiadomo roéwniez, ze trafnos¢ M — CHAT jest znacznie wyzsza, co potwierdza
przeprowadzony z opiekunem wywiad dotyczgcy zaobserwowanych u dziecka probleméw,
wykonany po wyniku wskazujgcym na zagrozenie autyzmem w badaniu kwestionariuszowym.

W krajach zachodnich zastosowanie znajdujg narzedzia, zaréwno do badan
przesiewowych pod katem autyzmu, jak i do diagnozowania ASD. Najpowszechniej
stosowanymi narzedziami diagnostycznymi w krajach Europy Zachodniej, Stanach
Zjednoczonych i Australii — zaréwno w badaniach naukowych, jak i w diagnostyce klinicznej —
stanowigcymi tzw. ,ztoty standard” diagnozy, sg: Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI

— R) oraz Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS).102103

% pisula E., Narzedzia przesiewowe pomocne w rozpoznawaniu ryzyka autyzmu u dzieci w wieku do trzech lat,
Konteksty Pedagogiczne — Spektrum autyzmu, Wyd. Libron, Krakéw, 1/2013,s. 17-28

% Kuban C.K. et al., Positive screening on the Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) in extremely low
gestational age newborns, Journal of Pediatrics 2009, vol. 154, s. 535-540

100 Robins D.L. et al., The modified checklist for autism in toddlers: An initial study investigating the early detection
of autism and pervasive developmental disorders, Journal of Autism and Developmental Disorders 2001, vol. 31,
s. 131-144

101 Barton M.L. et al., Screening young children for autism spectrum disorders in primary practice, Journal of
Autism and Developmental Disorders 2012, vol. 42, s. 1165-1174

102 yyolkmar FR, Paul R, Klin A. et al., Handbook of autism and pervasive developmental disorders. New Jersey,
USA: John Wiley & Sons, Inc, 2005, s. 753

103 Chojnicka I., Ptoski R., Polska wersja narzedzia obserwacyjnego do diagnozowania autyzmu ADOS, Psychiatria
Polska 2012, tom XLVI, nr 5, s. 781-789

74



ADOS jest wystandaryzowanym i czesciowo ustrukturyzowanym protokotem obserwacji
przydatnym zaréwno w diagnozie klinicznej, jak i do diagnozy na potrzeby badan naukowych,
tym bardziej, ze dotychczas brakowato w Polsce wystandaryzowanego narzedzia do
diagnozowania autyzmu.'% W przypadku zastosowania ADOS do celéw naukowych szkolenie
trwa ok. 2 — 4 tygodni. Protokdt ADOS przeznaczony jest zardwno do diagnozowania dzieci, jak
i dorostych. Uwzglednia obecnie obowigzujgce kryteria diagnostyczne ICD-10 oraz DSM—IV—-
TR. Jego przydatnosc jest wysoka nie tylko w diagnozie klinicznej, ale réwniez w diagnozie na
potrzeby badan naukowych,!0>106

Nalezy podkresli¢, ze diagnoza catosciowych zaburzen rozwojowych stawiana jest przez
lekarza psychiatre. ADOS pozwala oceni¢ jedynie obecnie wystepujace zachowania dziecka
oceniane w krétkim czasie, nie jest zatem samodzielnym narzedziem diagnostycznym.
Poniewaz wynik badania ADOS nie determinuje tego, czy u dziecka rzeczywiscie mozna
zdiagnozowa¢ autyzm lub inne zaburzenia ze spektrum autyzmu, powinno by¢ ono
uzupetnione o szerszg obserwacje i wywiad z rodzicem/opiekunem, np. wywiad ADI-R.2%7 Jak
podajg zrédta, ADOS w wersji oryginalnej ma dobrg trafnos¢ diagnostyczng réznicowq przy
poréwnaniu grup dzieci w obrebie spektrum autyzmu z dzieémi spoza spektrum. Nie
umozliwia natomiast jednoznacznego rozrdéznienia dzieci z autyzmem dzieciecym od dzieci
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi nie zdiagnozowanymi inaczej.

Ponadto ADOS charakteryzuje sie wysokg czutoscig oraz wysoka specyficznoscig. Przy
poréwnaniu grupy dzieci z autyzmem z grupg dzieci spoza spektrum uzyskano — w zaleznosci
od modutu — od 93% do 100% w zakresie czutosci i specyficznosci zastosowanego narzedzia.%®

Kolejnym narzedziem uznanym za element tak zwanego ,,ztotego standardu” uznanego
na Swiecie jest ADI-R. Jest to wystandaryzowane narzedzie do uzyskania duzej ilo$ci informaciji

a jego przydatnos¢ w badaniach naukowych jest bardzo wysoka. W publikacjach naukowych,

104 pisula E., Mate dziecko z autyzmem. Gdarisk: Gdariskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2005

195 International classification of diseases: Diagnostic criteria for research (10th Edition). Geneva, Switzerland:
WHO, 1992

106 piggnostic and statistical manual of mental disorders. Fourth edition. Text revision. Washington DC: American
Psychiatric Association, 2000

107 Lord C, Rutter M, LeCouteur A., Autism Diagnostic Interview Revised: a revised version of a diagnostic interview
for caregivers of individuals with possible pervasive developmental disorders. ). Autism Dev. Disord. 1994, 24:
659-685

108 Chojnicka 1., Ptosk R., Polska wersja narzedzia obserwacyjnego do diagnozowania autyzmu ADOS, Psychiatria
Polska 2012, tom XLVI, nr 5, s. 781-789
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zwtaszcza z dziedziny podstaw neurobiologicznych zaburzen autystycznych, nie spotyka sie
prac, w ktérych diagnoza oséb badanych nie bytaby postawiona na podstawie ADI-R oraz
ADOS. Rzetelno$¢ oryginalnej wersji ADI-R sprawdzono metodg test — retest, atakze
poréwnujac oceny wystawione przez niezaleznych diagnostow.1%® Retest wykonywany byt
przez innego diagnoste w odstepie 2 — 5 miesiecy od przeprowadzenia pierwszego wywiadu.
Rzetelno$é tego narzedzia mierzona metoda test-retest wyniosta 0,93 — 0,97.110

Ze wzgledu na wystandaryzowany charakter, ADI-R stanowi niezwykle przydatne
narzedzie, zarowno w diagnostyce klinicznej, jak i w diagnozie przeprowadzanej na potrzeby
naukowe. Polska wersja ADI — R w 2012 roku zostata zaakceptowana przez Western
Psychological Services do uzytku w badaniach naukowych, natomiast w 2016 roku zostaty
przedstawiono dowody naukowe w postaci walidacji narzedzia, ktére umozliwiaja
wykorzystanie ADI — R w praktyce klinicznej.t1112

Badani dowodzg, ze wczeénie postawiona trafna diagnoza, daje szanse rozpoczecia
terapii w bardzo wczesnym okresie zycia dziecka, co stanowi baze dla pdzniejszych efektéw.
Im wczesdniej rozpoczeta terapia, tym szybciej dziecko w przysztosci bedzie mogto zaczaé
opanowywac zfozone umiejetnosci. We wczesnym okresie rozwoju ukfad nerwowy
charakteryzuje sie wyjgtkowo duzg plastycznoscia, dzieki czemu istnieje mozliwos$¢ skutecznej
korekcji zaburzonych funkcji, a takze kompensacji deficytow.131147 doniesier literaturowych
wynika, ze najlepsze efekty interwencji obserwuje sie w przypadku podjecia terapii miedzy 18.

115

a 40. miesigcem zycia dziecka. Badania wskazujg, ze wczesnie podjeta interwencja

doprowadza do znacznej poprawy funkcjonowania dziecka, a zarazem jego rodziny, co

109 ord C, Rutter M, LeCouteur A., Autism Diagnostic Interview Revised: a revised version of a diagnostic interview
for caregivers of individuals with possible pervasive developmental disorders. ). Autism Develop. Disord. 1994,
24: 659-685

10 ord C, Storoschuk S, Rutter M. et al., Using the ADI-R to diagnose autism in preschool children. Infant Mental
Health 1993, 14: 234-252

111 Chojnicka 1., Ptoski R., Polska wersja wywiadu do diagnozowania autyzmu ADI-R (Autism Diagnostic Interview
— Revised), Psychiatria Polska 2012, t. XLVI, 2, s. 249-259

112 Chojnicka I., Pisula E. Raport z realizacji projektu “Adaptacja i walidacja polskiej wersji ADOS-2 i ADI-R —
narzedzi stuzgcych do diagnozowania zaburzen ze spektrum autyzmu i monitorowania postepow w terapii osob
nimi dotknietych — dla celdw standaryzacji procesu diagnostycznego” Czes¢ 2: Wtasciwosci psychometryczne
polskiej wersji ADI™-R (ADI-R-PL) (Autism Diagnostic InterviewTM — Revised), Warszawa 2016

113 pisula E., Mate dziecko z autyzmem, Gdarisk 2003, s. 113-127

114 szeler K., Wybrane metody terapii 0séb dotknietych autyzmem w $wietle literatury, Paedagogia Christiana,
2 (20)/2007

115 pisula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, Wyd. Harmonia, Gdarisk 2010, s. 107
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znacznie zmniejsza koszty opieki nad nim — zwieksza sie prawdopodobienstwo nauki w
placowce masowej a nie specjalnej, na skutek tego rodzice mogg zachowac¢ dotychczasowq
prace zawodowa.!*®

W procesie diagnostycznym i pdzniejszej terapii bardzo wazne jest, by uwzgledniac
preferencje dziecka, jego zainteresowania i ulubione formy aktywnosci. Wymaga
to od terapeuty pewnego rodzaju otwartosci i umiejetnosci podazania za dzieckiem. Szacunek
dla niego i jego indywidualnosci to fundamentalna zasada terapii. Kazdy program powinien
posiada¢ wyrazng strukture. Powinny byé stosowane rozmaite metody, umozliwiajace
wszechstronne wspieranie rozwoju dziecka. Wazne jest, by prowadzenie terapii odbywato sie
w naturalnym srodowisku, natomiast nacisk powinien by¢ ktadziony na rozwijanie zdolnosci
komunikowania sie, w tym takze na pozawerbalne formy porozumiewania. Niezmiernie wazne
jest, by wigczaé rodzicéw do pracy z dzieckiem, a nastepnie wspierac ich oraz rodzenstwo.
Réwnie wazna jest integracja dziecka z réwie$nikami. 17118

Program polityki zdrowotnej przewiduje szerokie mozliwosci stosowanych interwencji
terapeutycznych. Niektdore publikacje naukowe podajg sprzeczne informacje na temat
zastosowania, efektywnosci i mozliwych dziata niepozgdanych poszczegdlnych metod terapii
u dziecka z ASD. Rdéznorodnos¢ metod terapeutycznych i mozliwosci ich zastosowania w
zaleznosci od potrzeb stwarzajg szanse na kompleksowe oddziatywanie na zaburzenia
rozwojowe, ktdére prezentuje pacjent. Ewentualny niekorzystny wptyw poszczegdlnych metod
na dziecko z ASD powinien by¢ minimalizowany przez precyzyjny dobér metody do objawdw,
ktdre prezentuje pacjent. Jest to mozliwe dzieki wykwalifikowanemu i wielospecjalistycznemu
zespotowi terapeutdw uczestniczacych w procesie leczenia dziecka oraz statemu
monitorowaniu przebiegu procesu terapeutycznego.

Jedng z metod, ktéra pozwala nawigza¢ kontakt z chorym jest muzykoterapia. Przed
rozpoczeciem terapii konieczne jest ustalenie wskazan i przeciwwskazan do stosowania
muzykoterapii, jej celéw i zadan, rodzaju (indywidualna lub grupowa) oraz okresu

stosowania.''® Techniki muzykoterapii pozwalajg dziecku uswiadomié i wyodrebnié sie

116 pisula E., Autyzm. Od badarn mdézgu do praktyki psychologicznej, Gdafskie Wydawnictwo Psychologiczne,
Gdansk 2012

117 pisula E., Mafe dziecko z autyzmem, Gdarisk 2003, s. 113-127

118 szeler K., Wybrane metody terapii 0séb dotknietych autyzmem w swietle literatury, Paedagogia Christiana,
2 (20)/2007

119 cylulko P., Rola muzykoterapii w procesie usprawniania. Muzykoterapia Polska 2003, nr 1 (5), s. 15-25
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z otoczenia. Polepszajg orientacje w przestrzeni i schemacie ciata. Muzyka rozwija funkcje
stuchowe, pozwala nawigzac kontakt wzrokowy i dotykowy. Ma duzy wptyw na okazywanie
przezy¢ emocjonalnych. Stuchanie muzyki uspokaja, daje poczucie bezpieczenstwa, ukazuje
radosc. Stosowana najczesciej w grupie daje szanse na uspotecznienie dziecka z zaburzeniami
autystycznymi. Uczestnicy bawigc sie i muzykujac, ucza sie wzajemnej tolerancji, zauwazajg
sie wzajemnie w otoczeniu. Terapia ogranicza napady agresji, ztosci, stereotypii, dzieki niej
poprawia sie koordynacja stuchowo-ruchowa. Ruchy stajg sie precyzyjne, celowe. Uczestnicy
umieja wtaczyc sie do wspdlnych zabaw, nasladowaé, wspdlnie muzykowad.20:121

Innym mozliwym rodzajem terapii jest Metoda Holding. Terapia opiera sie na
przywroceniu lub odbudowaniu emocjonalnych wiezi miedzy dzieckiem a matka przez kontakt
fizyczny. Metoda ta bazuje na doswiadczeniach terapeutycznych w kontaktach
z dzie¢mi, ktére miaty zaburzone relacje emocjonalne. Matka przez terapie holdingu
z pomocg bliskiej osoby nawigzuje utracony kontakt z dzieckiem. Holding pomaga
W przezwyciezeniu przez dziecko barier rozwoju. Dzieci uczg sie rozpoznawania niewerbalnej
mowy matki oraz rozwijajg swojg empatie.'??

Metoda ruchu rozwijajagcego Weroniki Sherborne, ktérej gtéwnym zatozeniem jest
wskazanie na postugiwanie sie ruchem, ktéry jest narzedziem wspomagajacym rozwdj
psychoruchowy dziecka. Opracowane éwiczenia majg rozwija¢ sprawnosé ruchowg, prowadzi¢
do poznania wtasnego ciata, utatwi¢ nawigzywanie kontaktu i wspodtpracy oraz poméc w
zdobyciu pewnosci siebie i poczucia bezpieczeristwa w kontakcie z innymi osobami. Cwiczenia
w grupie prowadzg do powstania wiezi grupowych i interpersonalnych.?3

Metoda dobrego startu stuzy usprawnianiu funkcji stuchowych, wzrokowych, ruchowych
oraz powoduje zwiekszenie ich integracji. Rozwija szybkos¢ reakcji, ksztatci zdolnos¢
rozumienia i postugiwania sie symbolami. Uczy zaufania do siebie i innych.*?*

Jedng z metod z udziatem zwierzagt wykorzystywang u dzieci ze spektrum autyzmu jest

hipoterapia. Zalicza sie do wieloprofilowej formy rehabilitacji, oddziatujgc na wiele sfer takich

120 Gasienica-Szostak A., Muzykoterapia w rehabilitacji i profilaktyce. PZWL, Warszawa 2003, s. 43—46

121 piskula E., Danielewicz D., Wybrane formy terapii i edukacji 0séb z autyzmem. Impuls, Krakéw 2005, s. 180—
190

122 gobkiewicz-Lewartowska L., Autyzm dzieciecy. Zagadnienia diagnozy i terapii. Impuls, Krakéw 2000, s. 96-98
123 Ggsienica-Szostak A., Muzykoterapia w rehabilitacji i profilaktyce. PZWL, Warszawa 2003, s. 43—46

124 Wilczek-Ruzyczka E., Podstawy pielegniarstwa psychiatrycznego. Czelej, Lublin 2007, s. 188
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jak: sensoryczna, psychiczna, ruchowa i spoteczna.'®

Polega na usprawnianiu
psychoruchowym dzieci i mtodziezy z réznymi rodzajami zaburzen, takich jak neurologiczne,
psychiatryczne lub ortopedyczne.'?® Zajecia prowadzone z udziatem konia wyzwalaja
w pacjencie wieksze poczucie samooceny, wzrost checi do ¢wiczen, poznawiania nowego
otoczenia i nawigzywania przyjazni.*?’

Do innych metod pracy z dzieckiem z ASD nalezy metoda Integracji Sensorycznej,
zaproponowana przez S. Jean Ayres. W jej opinii, integracja to proces rozpoznawania,
segregowania i interpretacji bodZzcéw przesytanych przez wszystkie zmysty do mézgu. Na tej
podstawie w odniesieniu do wczesniejszych doswiadczen tworzy sie reakcja na zaistniatg
sytuacje, zwana w teorii S| reakcjg adaptacyjng.'?® W wyniku zastosowania wtasciwej
sekwencji ¢éwiczen sensoryczno-motorycznych terapia pozwala dziecku na percepcje
otaczajgcego go swiata. W efekcie zastosowania terapii wzrasta poczucie bezpieczenstwa
dziecka, jego $wiadomosci wtasnych uczué i emocji.'?®

W ramach dziatan programu przewiduje sie organizacje zaje¢ grupowych w celu
zwiekszenia integracji spotecznej i komunikacji z grupg réwiesnicza dziecka z ASD. Dzieci
z autyzmem majg duze problemy z uwagg, czesto sg nadaktywne, tym samym wymagajg
bardzo intensywnego treningu umiejetnosci spotecznych. Dlatego w pierwszym etapie
prowadzonej interwencji terapeutycznej zajecia powinny odbywac sie indywidulanie,
natomiast w miare rozwoju umiejetnosci, podczas zaje¢ dziecko powinno zosta¢ wtgczone do

matej grupy (2 — 3 osobowej)*%.

4.10.1. Zalecenia, wytyczne i standardy dotyczace postepowania w programie

zdrowotnym

Podstawowe standardy to:

125 Kuklinska A., Formy, przebieg i efekty terapeutyczne jazdy konnej. Opieka, Wychowanie, Terapia 2008, s. 28-
33
126 Bagum E., Terapia zajeciowa. Wyd. Fraszka Edukacyjna, Warszawa 2008, s. 56-58
127 0lechowicz H., Hipoterapia i terapeutyczna jazda konna. Rewalidacja 2006, 2, 12, 20, s. 87-89
128 szeler K., Wybrane metody terapii 0séb dotknietych autyzmem w sSwietle literatury, Paedagogia Christiana,
2 (20)/2007, s. 120
129 Maas V.F., Uczenie sie przez zmysty. Wprowadzenie do teorii Integracji Sensorycznej. Warszawa 1998, s. 15-18
130 pjsula E., Autyzm - przyczyny symptomy terapia, Wyd. Harmonia, Gdarisk 2010, s. 107
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uzyskanie zgody rodzica/opiekuna na zastosowanie interwencji,

specjalistyczna diagnoza zgodna z ICD 10, wyrazona na piSmie z uzasadnieniem,
wykorzystanie standaryzowanych narzedzi do diagnozowania zaburzen z ASD: ADOS —
2iADI—R,

zastosowanie wielospecjalistycznej terapii, nawigzujgcej do opisu problemu
zdrowotnego dziecka zawartego w opinii, czyli do jego deficytdw, a takze mocnych
stron stanowigcych punkt wyjscia terapii,

stosowanie terapii opartej na wiedzy o prawidtowych wzorcach rozwojowych
obserwowanych u cztowieka (kanon psychologii rozwojowej i wychowawczej),
respektowanie naukowej wiedzy z zakresu psychiatrii i psychologii klinicznej dziecka,
uznanie wieloczynnikowej etiologii autyzmu i potwierdzonej wiedzy o jego
neurobiologicznym podtozu,

uznanie kluczowej roli rodzicow w postepowaniu z dzieckiem w mysl systemowego

rozumienia Srodowiska rodzinnego i kontynuacji terapii w warunkach domowych.

4.10.2. Informacja nt. podobnych programow polityki zdrowotnej wykonywanych

w zgtaszajacej program lub innych jednostkach samorzadu terytorialnego

Program bedzie komplementarny z realizowanymi w skali ogdlnopolskiej programami:

Program badan przesiewowych noworodkéw w Polsce,

Program kompleksowej diagnostyki i terapii wewnatrzmacicznej w profilaktyce
nastepstw i powiktan wad rozwojowych i chordb ptodu - jako element poprawy stanu
zdrowia ptoddw i noworodkdéw na lata 2014-2017,

z Regionalnym Programem Zdrowotnym - Program wsparcia psychoprofilaktycznego
i pielegnacyjnego kobiet w cigzy i mitodych matek oraz rodzicéw zagrozonych
ubdéstwem lub wykluczeniem spotecznym,

oraz ze Strategia Wojewddztwa Podkarpackiego 2020, 2.5. Zdrowie publiczne,
CEL: Zwiekszenie bezpieczerstwa zdrowotnego spoteczenstwa poprzez poprawe
dostepnosci i jakosci funkcjonowania systemu ochrony zdrowia, KIERUNKI DZIAtAN:

2.5.1. Poprawa dostepu do specjalistycznej opieki medycznej.

80



81



5. KOSZTY

5.1. Koszty jednostkowe

Na realizacje niniejszego Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej przeznaczone
zostang Srodki z Europejskiego Funduszu Spotecznego w ramach Regionalnego Programu
Operacyjnego Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014 — 2020 w wysokosci 15 000 000
ztotych (85%). Finansowanie kolejnych 15% wartosci RPZ pokryje budzet Panistwa, w tym 5%
stanowic¢ bedzie wktad wiasny beneficjenta ustug.

Koszty jednostkowe zostaty wyliczone w oparciu o informacje udzielone przez placéwki
medyczne publiczne i niepubliczne, organizacje, stowarzyszenia i fundacje udzielajgce
Swiadczen w ramach diagnostyki oraz terapii dla dzieci z autyzmem na terenie wojewddztwa
podkarpackiego badz innych placéwek, ktorych ustugi nie sg dostepne na terenie
wojewddztwa, natomiast zostaty wtgczone do RPZ. W programie wystgpig réwniez koszty
posrednie zwigzane z organizacjg dziatan w ramach RPZ, jak réwniez koszty ponoszone
w ramach prowadzenia dziatanin uzupetniajgcych tj.: szkolenia informacyjno — edukacyjne dla
lekarzy, pielegniarek, rodzicow i prawnych opiekunéw dzieci ze spektrum autyzmu.
Przedstawione szczegétowe wydatki przez beneficjenta na etapie oceny wniosku zostang
zweryfikowane zgodnie z warunkami okreslonymi przez Instytucje Zarzadzajgcq Regionalnym
Programem Operacyjnym Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014 — 2020.

Szczegdtowy plan interwencji dla kazdego dziecka ze spektrum autyzmu zostanie
zaplanowany indywidualnie z uwzglednieniem potrzeb samego dziecka i stopnia
stwierdzonych zaburzen rozwoju. Zaplanowana terapia bedzie uwzgledniata dziatania
o najwiekszej efektywnosci dla samego pacjenta. Beneficjenci na etapie wniosku
o dofinansowanie przygotujg szczegdtowy budzet uwzgledniajgcy koszty zwigzane z procesem
diagnozowania i prowadzenia terapii, wskazujagc m.in. planowang ilo$¢ Swiadczen w
poszczegblnych dziataniach merytorycznych i wynikajgce z nich koszty. Populacja
uczestniczgca w danej interwencji zalezeé bedzie od czestosci wystgpienia zaburzen rozwoju
i ich nasilenia w grupie dzieci do 4 roku zycia. Kazde dziecko spetniajgce kryterium witgczenia
bedzie mogto za zgoda rodzicéw lub prawnego opiekuna wzigé udziat w projekcie.

Koszty organizacyjne, w tym takze koszty zwigzane z monitorowaniem postepow

realizacji projektu bedg wchodzity w katalog kosztéw posrednich. Ich wysokos¢ regulujg
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zasady zawarte w wytycznych dot. kwalifikowalnosci wydatkéw. Ostatecznie bedzie ona

uzalezniona od wartosci poszczegdlnych projektow.

Tabela 2. Koszt dziatania Biura Podmiotu Realizujgcego RPZ podczas trwania RPZ
l.p. | Koszt dziatania Podmiotu Realizujgcego RPZ

1 Dziatania administracyjne obejmujace organizacje, 500 000 PLN
monitorowanie i ewaluacje dziatan prowadzonych w ramach RPZ
w ciggu 4 lat
Zrédto: Opracowanie wtasne

Tabela 3 . Kosztorys Etapu I: zwiekszenie poziomu wiedzy i Swiadomosci na temat

symptomow, procesu diagnozowania i terapeutycznych interwencji u dzieci ze spektrum

autyzmu — koszt jednostkowy
l.p. Czynnos¢ Koszt jednostkowy

w PLN
Szkolenia dla specjalistycznej kadry:
Szkolenia z narzedzi diagnostycznych i instruktaze z ogdlnych
informacji dotyczacych dzieci z ASD
1. Instruktaze z ogdélnych informacji dotyczgcych symptomow, 1000 PLN*
procesu diagnostycznego i terapeutycznego oraz skutkow
spotecznych i zdrowotnych zaburzen ze spektrum autyzmu
(wymiar instruktazu: 10h)
2. Szkolenia z narzedzia przesiewowego M — Chat — R/F 150 PLN**
(wymiar szkolenia: 4h)
3. Szkolenia ADOS-2 ok. 10 000 — 15 000%3?
2-4 tygodnie szkolenia oraz kilka tygodni certyfikacji PLN**

Koszty trudne do sprecyzowania — pierwsze szkolenia na terenie
Polski z tego narzedzia zostang przeprowadzone w 2017 roku;

szkolenie przeznaczone dla maksymalnie 2 oséb na 1 punkt

131 Koszt oszacowany na podstawie danych z USA z przeliczeniem na kurs dolara na dzieri 16 grudnia 2016 r.
http://www.wpspublish.com/app/Home/TrainingandWorkshops.aspx. dostep on - line: 16 grudnia 2016 r. oraz
wedtug danych z Wielkiej Brytanii, http://www.spectrumspecialistconsultancy.com/training. dostep on - line: 16
grudnia 2016 r.
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konsultacyjny i/lub poradnie psychologiczno — pedagogiczng i/lub
poradni zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy

4. Szkolenia ADI-R ok. 10 000 PLN**

Instruktaz dla rodzicow i prawnych opiekunéw

5. | Instruktaze z ogdlnych informacji dotyczacych symptomow, 600 PLN*
procesu diagnostycznego i terapeutycznego oraz skutkow
spotecznych i zdrowotnych zaburzen ze spektrum autyzmu w
grupie rodzicéw, ktdrych dzieci majg zdiagnozowane zaburzenia
ze spektrum autyzmu (wymiar instruktazu: 8h)

*koszt jednego instruktazu

** koszt szkolenia jednej osoby

Zrédto: Opracowanie wtasne

Tabela 4 . Kosztorys Etapu ll: Wczesne wykrywanie wad rozwojowych u dzieci - wykonywanie
testu M-Chat-R i M-Chat- R/F podczas wykonywania bilansu zdrowia dziecka — koszt
jednostkowy

Koszt jednostkowy
(maks. wysokosc)

w PLN

1. Badanie przesiewowe prowadzone w grupie rodzicéw z 0,50 PLN

wykorzystaniem narzedzia M — Chat — R
- koszt druku wersji papierowej narzedzia i przekazanie opiekunowi
dziecka podczas bilansu dwulatka

| etap badan przesiewowych — ogétem 0,50 PLN*

2 Badania przesiewowe CHAT (M — CHAT-R i M - CHAT-R/F) — 150 PLN
wykonywane przez lekarza pediatre + weryfikacja wyniku M — Chat
— R wykonanego przez rodzica/opiekuna dziecka

I + Il etap badan przesiewowych — ogétem 150,50 PLN**

*koszt diagnozy dziecka wykonanej przez rodzica za pomocg M — Chat — R ; znaczny odsetek populacji dzieci w
wieku do 4 lat bedzie brato udziat wytgcznie we wstepnych badaniach przesiewowych prowadzonych przez
rodzicéw, dlatego rozdzielono powyzisze dwa etapy badari przesiewowych

** koszt diagnozy dziecka wykonanej przez rodzica i lekarza za pomocqg M — Chat — R/F
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Zrédto: Opracowanie wtasne

Tabela 5. Kosztorys Etapu lll: zwiekszenie dostepnosci do pogtebionej diagnostyki i wczesne
wdrozenie terapii u dzieci ze spektrum autyzmu. Koszty jednostkowe planowanych

interwencji — diagnostyka

Czynno$¢ diagnostyczna

Koszty jednostkowe

(maks. wysokos$é/godzine)
w PLN

1. Diagnoza narzedziem ADOS-2 i ADI-R!3?

2. Konsultacja psychiatryczna
3. Konsultacja psychologiczna
4. Konsultacja logopedyczna/neurologopedyczna
5. Konsultacja pedagogiczna
6. Konsultacja fizjoterapeutyczna
Ogotem

Zrédto: Opracowanie wtasne

132 http://www.adesse.pl/
85

Szacunkowe wynagrodzenie dla

specjalisty diagnozujacego za

pomocg wymienionych narzedzi
diagnostycznych:

ok. 300 PLN

200 PLN

150 PLN
150 PLN
150 PLN
150 PLN

ok. 1100 PLN



Tabela 6. Kosztorys Etapu lll: zwiekszenie dostepnosci do pogtebionej diagnostyki i wczesne
wdrozZenie terapii u dzieci ze spektrum autyzmu. Koszty jednostkowe planowanych

interwencji — terapia

Czynno$¢ terapeutyczna Koszty jednostkowe
(maks. wysokos$é/godzine)
w PLN
1. Terapia psychologiczna 120 PLN
2. Terapia logopedyczna/neurologopedyczna 120 PLN
3. Terapia pedagogiczna 100 PLN
4, Terapia grupowa 90 PLN
5. Integracja Sensoryczna —terapeuta SI 120 PLN
6. Fizjoterapia 100 PLN

Zrédto: Opracowanie wtasne

*Tabela 7. Kosztorys dziatan z zakresu cross-financingu — koszty posrednie

Dziatania Koszty

jednostkowe
w PLN

1. Zaadoptowanie pomieszczen i doposazenie istniejgcych punktéw 50 000 PLN**

konsultacyjnych i/lub poradni psychologiczno — pedagogicznych
i/lub poradni zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy,

zlokalizowanych na terenie miast wojewddztwa podkarpackiego

***przy doposazeniu maksymalnie 10 punktéw 500 000 PLN

*nie inaczej niz méwiq wytyczne Ministra Infrastruktury i Rozwoju w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w
ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, EFS oraz Funduszu Spdjnosci na lata 2014 — 2020

**z uwzglednieniem limitu dla wydatkéw kwalifikowalnych poniesionych na zakup srodkéw trwatych w
rozumieniu wytycznych Ministra Infrastruktury i Rozwoju w zakresie kwalifikowalnosci wydatkow w ramach
Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu Spotecznego oraz Funduszu Spdjnosci
na lata 2014-2020

***Wytqcznie w przypadku wskazania takiej potrzeby przez wnioskodawce oraz zaakceptowanie tych dziatan

przez instytucje ogtaszajgcqg konkurs.

Zrédto: Opracowanie wtasne
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Tabela 8 . Kosztorys dziatan informacyjno — edukacyjnych uzupetniajgcych — koszty posrednie

Dziatania taczne koszty w

okresie 2018-2021
w PLN

1. Dziatania informacyjno - edukacyjne
(dziatania realizowane na wszystkich etapach programu na
warunkach przedstawionych w tresci Programu w tym

instruktaz dla rodzicéw i szkolenia dla personelu medycznego)

- opracowanie merytoryczne i graficzne plakatu i ulotki 1500 PLN
- druk plakatu (600 szt. x 10 PLN) 6 000 PLN
- druk ulotki (ok. 105 000 szt. x 0,10 PLN) x 4 lata 42 000 PLN
- opracowanie merytoryczne , Informatora” 10 000 PLN
- druk ,,Informatora” (ok. 700 szt. x 15 PLN) 10 500 PLN
- spoty informacyjne w Internecie i radiu (w okresie 4 lat) 80 000 PLN

Ogodtem 150 000 PLN

Zrédto: Opracowanie wtasne
5.2. Planowane koszty catkowite

Tabela 9 . Podziat kosztéw prowadzonych dziatan w ramach RPZ

l.p. Dziatania Szacunkowe koszty
catkowite w PLN
1. Dziatania informacyjne 150 O0OPLN
(dziatania realizowane na wszystkich etapach

programu na warunkach przedstawionych w tresci

Programu)
Ogodtem 150 000 PLN
Szacunkowy koszt jednostkowy interwencji — miesieczny:
2. diagnostycznych/1 dziecko z ASD 0,50' -1 250,50 PLN?
3. terapeutycznych/1 dziecko z ASD 1160 -2 600 PLN3
Ogodtem 1 160,50 - 3 850,50 PLN
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Szacunkowy koszt jednostkowy interwencji — roczny/pétroczny:

Koszt miesieczny terapii x 12 miesiecy 1 160,50 -3 850,50
PLN3 x 12 mies.

Ogoétem 13 926 - 46 206*
Sredni koszt terapii rocznej 30 066
Sredni koszt terapii pétrocznej 15 033°

1 koszt badania przesiewowego

2 koszt kompleksowej diagnostyki

3 przy zatozeniu prowadzenia interwencji terapeutycznych 1 raz w tygodniu z wykorzystaniem nie mniej niz 3
metod (koszt miesieczny terapii)

4przy zatozeniu prowadzenia interwencji terapeutycznych 1 raz w tygodniu z wykorzystaniem nie mniej niz 3
metod (koszt rocznej terapii)

° przy zatozeniu prowadzenia interwencji terapeutycznych 1 raz w tygodniu z wykorzystaniem nie mniej niz 3
metod (koszt pétrocznej terapii); po 6 miesigcach nastepuje monitorowanie stanu dziecka i moze nastqgpic
zakoriczenie interwencji terapeutycznych

Zrédto: Opracowanie wtasne

Tabela 10. Zestawienie dziatan i kosztow w Programie

Rodzaj kosztu Cena w PLN Wartos¢ w PLN
Szkolenia kadry medycznej
Instruktaze dla kadry ok. 20? Szkolenie 1000 20 000

medycznej POZ

(szacunkowa liczba uczestnikow
sposrod kadry medycznej POZ - 1000
0s06b)

Szkolenia z narzedzia ok. 800! osoba 150 120 000

przesiewowego M — Chat — R/F
(szacunkowa liczba uczestnikow
uprawnionych do wykorzystania
narzedzia - 800 osdb)

Szkolenia z ADOS -2 ok. 20? osoba 10 000 -15000 | 20 000 - 300 000
ADI-R ok. 20? 10 000 200 000
Instruktaze dla rodzicow i ok. 250 szkolenie 600 150 000

prawnych opiekunéw

Etap badan przesiewowych

Badanie przesiewowe M — Chat 41 200° badanie 0,50 20 600
-R

Badanie przesiewowe M - Chat 24 720% badanie 150 3708 000
-R/F

Etap pogtebionej diagnozy i postepowania terapeutycznego
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Diagnoza narzedziem ADOS - 2 4120 badanie 1100 4532 000
i ADI — R + konsultacje
specjalistyczne

Postepowanie terapeutyczne 256° terapia 15033 3 848 448
+1 050 000°

Ogoétem 13 949 048
1 w zaleznoéci od iloci POZ wtgczonych do RPZ
2 w zaleznosci od ilosci punktéw konsultacyjnych i/lub poradni psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradni
zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy
3 40% ogbtu populacji dzieci do lat 4 na terenie wojewddztwa podkarpackiego
460% populacji wigczonej do | etapu badar przesiewowych
5koszt szacunkowy przy zatozeniu pétrocznej terapii prowadzonej wérdd dzieci objetych RPZ
6 w programie przewiduje sie konieczno$¢ kontynuacji terapii w wymiarze dtuznym niz 6 — miesiecy, zatem
wskazana kwota zapewni kontynuacje interwencji w uzasadnionych przypadkach
Zrédto: Opracowanie wtasne

Tabela 11. Koszty catkowite Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej z uwzglednieniem
kosztow posrednich i bezposrednich

Wyszczegdlnienie Wartos¢

Koszty bezposrednie

Dziatania edukacyjne 682 000 PLN
Badania przesiewowe 3728 600 PLN
Pogtebiona diagnostyka i terapia 9430448 PLN
Koszt doposazenia 500 000 PLN

Zrédto: Opracowanie wtasne

Do powyzszych kosztow bezposrednich nalezy doliczy¢ koszty posrednie, nie inaczej
niz méwig wytyczne Ministra Infrastruktury i Rozwoju w zakresie kwalifikowalnosci wydatkow
w ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, EFS oraz Funduszu Spdjnosci na

lata 2014 - 2020.
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5.3. Zrédta finansowania, partnerstwo

Program zostanie sfinansowany ze sSrodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego
w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014
— 2020 w wysokosci 15 000 000 ztotych (85%). Finansowanie kolejnych 15% wartos$ci RPZ

pokryje budzet Panstwa oraz wktad wtasny beneficjenta ustug.

5.4. Argumenty przemawiajagce za tym, ze wykorzystanie dostepnych zasobow jest

optymalne

Zaplanowane dziatania i interwencje w ramach niniejszego programu polityki
zdrowotnej wpisujg sie w priorytety przedstawione w dokumencie strategiczno -
wdrozeniowym zatwierdzonym przez Ministerstwo Zdrowia , Krajowe Ramy Strategiczne”,
w zatozenia i cele opisane w ,,Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014 — 2020”. Ponadto
dziatania w ramach programu polityki zdrowotnej po czesci wpisujg sie w dziatania
zaplanowane do realizacji w ramach Osi priorytetowych RPO WP na lata 2014 - 2020
szczegbtowo opisanych w dokumencie.

Chociaz dziatania diagnostyczne i interwencje terapeutyczne w wiekszosci sg
finansowanie z NFZ, to kolejka oczekujgcych jest bardzo dtuga. Bariera czasowa powodujgca
opdznienie procesu diagnostyki autyzmu, odwleka w czasie rozpoczecie wtasciwej terapii.
Pdzno rozpoczeta terapia jest przyczyng pogtebienia zaburzen rozwoju dziecka ze spektrum
autyzmu i znacznie pogarsza jego jakosc¢ zycia, jak i catej rodziny. Dtugi czas oczekiwania na
pogtebiong diagnoze jest konsekwencjg deficytu wykwalifikowanej kadry wykorzystujgcej
w procesie diagnozowania najnowoczesniejsze narzedzia diagnostyczne.

Zmniejszony dostep do wczesnej diagnozy dzieci z symptomami ASD uniemozliwia
prowadzenie interwencji terapeutycznych. Wydtuzenie czasu rozpoczecia terapii pogtebia
skutki zdrowotno — spoteczne dla dziecka, jak réwniez zwieksza naktady finansowe systemu
ochrony zdrowia. Wykluczenie spoteczne zmniejsza aktywnos¢ zawodowg dziecka

w pozniejszym okresie zycia, co wptywa negatywnie na rozwdj gospodarczy kraju.

6. MONITOROWANIE | EWALUACIA
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Ocena dziatan kierunkowych podejmowanych w ramach prowadzenia Regionalnego
Programu Polityki Zdrowotnej na terenie wojewddztwa podkarpackiego bedzie obejmowac:
ocene zgtaszalnosci i czestosci uczestnictwa w programie, ocene jakosci Swiadczen wykonang
za pomocy narzedzi standaryzowanych w procesie diagnostycznym pacjenta, jak réwniez
ankiet wstepnych i koncowych kierowanych do rodzicébw oraz oséb biorgcych udziat
w projekcie. Ponadto ankiety ewaluacyjne pozwolg na catosciowa ocene Programu Polityki
Zdrowotnej obejmujaca wszystkie kierunki dziatan prowadzonych w ramach niniejszego
programu.

Proces wdrazania i wtasciwa realizacja ,Programu wczesnego wykrywania wad
rozwojowych (...)” nastgpi w ramach prowadzenia Regionalnego Programu Operacyjnego
Wojewddztwa Podkarpackiego na lata 2014 — 2020 przez beneficjentow wytonionych
w drodze konkursowe;j.

Catosciowa ocena programu, uwzgledniajgca takze analize miernikéw efektywnosci
prowadzonych dziatan, bedzie opierata sie danych przedstawionych w ramach obowigzkéw
sprawozdawczych beneficjentdw. Obowigzek raportowania na podmioty realizujace projekt
nakfadajg zapisy umowy o dofinansowanie dziatania w ramach programu RPO Wojewddztwa
Podkarpackiego na lata 2014 — 2020. Beneficjent jest zobowigzany do przekazywania
sprawozdan z analizy miernikdow efektywnosci dziatan prowadzonych w ramach Programu
Polityki Zdrowotnej raz na kwartat oraz na wniosek Departamentu Ochrony Zdrowia
Wojewddztwa Podkarpackiego. Obowigzkiem beneficjenta jest takze przeprowadzanie ankiet
wstepnych, koncowych i ewaluacyjnych, co stanowi podstawe do catosciowej weryfikacji

efektywnosci Programu Polityki Zdrowotne;.
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6.1. Ocena zgtaszalnosci do programu

Ocena zgtaszalnosci do programu bedzie monitorowana na podstawie pisemnej zgody
udzielanej przez Rodzicéw dziecka oraz weryfikacji bazy danych okreslajgcych licznos¢ dzieci
w danej grupie wiekowej na danym obszarze pozyskanych z przychodni POZ wfasciwej ze
wzgledu na dany obszar objety Programem Polityki Zdrowotnej, w ktérych prowadzony jest
bilans zdrowia dziecka. Planuje sie prowadzenie interwencji w ramach programu u okoto 256
dzieci. Liczba ta zostata oszacowana wedtug ogdlnego wskaznika czestosci wystepowania
spektrum autyzmu w grupie dzieci do lat 4 oraz danych GUS z 2015 roku obejmujacych liczbe
urodzen zywych na danym obszarze.

Poziom frekwencji uczestnikbw w programie bedzie poddawany analizie w trakcie
trwania programu. Odpowiedzialny za monitorowanie dziatan prowadzonych w ramach
Programu Polityki Zdrowotnej bedzie Podmiot Realizujgcy RPZ.

Niska frekwencja uczestnictwa w badaniach przesiewowych, obejmujgcych pierwszy
etap prowadzenia programu, bedzie naktadaé¢ na beneficjenta jako realizatora ustug
medycznych obowigzek podjecia i wdrozenia dziatan naprawczych celem zwiekszenia
czestosci udziatu w programie.

Monitorowanie poziomu frekwencji bedzie stanowito sktadowg catosciowej oceny
efektywnos$ci prowadzenia niniejszego programu dokonywanej na podstawie danych

dostarczonych Podmiotowi Realizujgcemu RPZ przez beneficjentow.

6.2. Ocena jakosci Swiadczen w programie

Badanie jakosci prowadzonych interwencji w ramach wdrozenia i prowadzenia
,Programu wczesnego wykrywania wad rozwojowych (..)” bedzie dokonywane przez
beneficjenta ustug. Podmiot Realizujgcy RPZ zgtaszajgc chec uczestnictwa w programie
zobowigzuje sie do prowadzenia ankiet wstepnych, korncowych i ewaluacyjnych dotyczgcych
zadowolenia z dziatan prowadzonych w ramach programu. Uczestnicy zostang poinformowani
przez beneficjenta o mozliwosci zgtaszania uwag dotyczgcych jakosci swiadczonych ustug

do organizatora prowadzonych badan.
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Podmiot Realizujgcy RPZ w ramach programu bedzie prowadzit ocene danych dziatan z
czestotliwoscig dostosowang do poszczegdlnych etapdw programu prowadzonych zgodnie
z zatozeniami strategicznymi. Ocena jakosci $wiadczen udzielanych w programie,
wskazywanych w poszczegdlnych ankietach, bedzie stanowi¢ koncowg petng ocene realizacji

Swiadczen.

6.3. Ocena efektywnosci programu

Ocena programu bedzie opierata sie na raportach przedstawionych przez beneficjentow
ustug, ktérzy w ramach obowigzkéw sprawozdawczych bedg zobowigzani do przedstawienia
danych zgodnie z wyznaczong czestoscig. Analizie podlega¢ bedzie takze poziom osiggniecia
miernikéw  efektywnosci prowadzonych interwencji terapeutycznych okreslonych
w ,,Programie wczesnego wykrywania wad rozwojowych (...)”. Informacje zebrane w petnym
cyklu sprawozdawczym pozwolg na przygotowanie koncowej oceny efektywnosci
prowadzonych dziatan w ramach niniejszego programu oraz umozliwig szczegétowa ich
weryfikacje na poszczegdlnych jego etapach. Beneficjent bedzie zobligowany do
przedstawienia raportu, dotyczgcego statystyk procesu diagnozowania dzieci na terenie
placéwki z roku poprzedzajgcego wprowadzenie programu polityki zdrowotnej. Na podstawie
tej analizy bedzie mozliwa ocena osiggniecia lub nie, gtdwnego celu zatozonego dla
powyzszego programu.

Analiza efektywnosci przeprowadzonych dziatan odnosi¢ sie bedzie do zatozen
wskazanych w programie. Po zakonczeniu programu osiggniete efekty w ramach interwencji
zostang poréwnane z zatozonymi miernikami efektywnosci programu.

Ponadto projekt przewiduje zapewnienie trwatosci efektdw niniejszego programu
poprzez:

o zwiekszenie liczby specjalistdw diagnozujgcych dzieci z autyzmem z wykorzystaniem
narzedzi standaryzowanych tj. ADOS — 2 i ADI — R na terenie wojewddztwa

podkarpackiego,

e doposazenie badz zaadoptowanie nowych pomieszczen w regionalnych punktach

konsultacyjnych i/lub poradniach psychologiczno — pedagogicznych i/lub poradniach
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zdrowia psychicznego dzieci i miodziezy, w ktérych prowadzony bedzie proces

diagnostyczny i terapeutyczny dla dzieci ze spektrum autyzmu,

e zwiekszenie swiadomosci i poziomu wiedzy w grupie osdb znajdujacych sie w bliskim

otoczeniu grupy docelowej programu, co gwarantuje wczesng wykrywalnos¢ zaburzen

rozwojowych,

e zwiekszenie poziomu Swiadomosci i wiedzy w grupie rodzicow i opiekunéw, co

zagwarantuje podwyzszenie jako$ci zycia dzieci ze spektrum autyzmu, jak i ich rodzin.

Efekty koncowe programu pozwolg na utrzymanie potencjatu kadry medycznej

wyszkolonej w kierunku wczesnego i wtasciwego diagnozowania zaburzen rozwojowych

ze spektrum autyzmu oraz zwiekszg dostepnos¢ do diagnozy i pdzniejszej witasciwej

interwencji terapeutycznej w grupie docelowej. Potencjat kadrowy moze zosta¢ wykorzystany

w kolejnych programach realizowanych na terenie wojewddztwa podkarpackiego

skierowanych na ta jednostke chorobowg a takze jako gwarancja kontynuacji terapii

rozpoczetej podczas trwania RPZ.

7. ZAtACZNIKI:

1.

2
3
4.
5
6

Kwestionariusz M — Chat — R™

Kwestionariusz M — Chat — R Follow-Up™

. Ankieta wstepna

Ankieta koncowa

. Ankieta ewaluacyjna | oceniajgca jakos¢ prowadzonych dziatarh w ramach RPPZ

. Ankieta ewaluacyjna Il dotyczgca stopnia zadowolenia z prowadzonej terapii

i subiektywnej oceny postepu dziecka w procesie rozwojowym

Ankieta ewaluacyjna Il dotyczgca poziomu uzyskanej wiedzy w ramach
prowadzonych szkolen

Ankieta IV (wstepna i koricowa) dotyczgca merytorycznej oceny poziomu

uzyskanej wiedzy w ramach prowadzonych szkolen

Zatgcznik nr 1
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do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

M-CHAT-R™

Prosze odpowiedzie¢ na ponizsze pytania, dotyczgce Twojego dziecka. WeZ pod uwage jak Twoje dziecko zazwyczaj
sie zachowuje. Jesli dane zachowanie u Twojego dziecka pojawito sie kilka razy, ale zazwyczaj dziecko tego nie robi,
odpowiedz ,nie”. Zaznacz odpowied? ,tak” lub ,nie” przy kazdym pytaniu. Dziekujemy.

1. Jesli wskazesz rekg na jaki$ obiekt w pokoju, to czy wtedy Twoje dziecko na niego spojrzy? (np. jesli  Tak Nie
wskazujesz na zabawke, albo na zwierze, to czy Twoje dziecko spoglada na te zabawke lub zwierze?)

3. Czy Twoje dziecko bawi sie w udawanie, albo w zabawy na niby? (np. udaje, ze pije z pustego kubeczka, Tak Nie
udaje, ze rozmawia przez telefon, albo udaje, ze karmi lalke lub pluszowa zabawke?)

5. Czy Twoje dziecko wykonuje nietypowe ruchy palcami dfoni przy swoich oczach? (np. czy Twoje dziecko ~ Tak Nie
macha dtorimi blisko przed swoimi oczami?)

7. Czy Twoje dziecko wskazuje palcem aby pokaza¢ Ci co$ interesujacego? (np. czy wskazuje na samolot  Tak Nie
lecacy na niebie lub na przejezdzajaca ciezarowke?)

9. Czy Twoje dziecko przynosi Ci przedmioty, aby Ci je pokaza¢ lub podnosi je tak, abys mégt/mogta zobaczyé  Tak Nie
— nie po to aby uzyska¢ pomoc, ale tylko po to, by je pokazaé? (np. pokazuje Ci kwiatek, pluszowg zabawke,
lub zabawkowa ciezaréwke?)

11. Gdy usmiechasz sie do swojego dziecka, czy Twoje dziecko rowniez odpowiada Ci usmiechem?

13. Czy Twoje dziecko chodzi? Tak Nie

15. Czy Twoje dziecko prdébuje nasladowac to, co Ty robisz? (np. machanie ,papa”, klaskanie lub wydawanie ~ Tak Nie
$miesznych dzwiekow)

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
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16. Jesli Ty odwrocisz gtowe, by na cos spojrzec, czy Twoje dziecko rowniez odwraca gtowe, by spojrze¢ na Tak Nie
to samo co Ty?

17. Czy Twoje dziecko prébuje zwrdci¢ na siebie Twoja uwage, bys na nie patrzyt/a? (np. czy Twoje dziecko Tak Nie
spoglada na Ciebie by zosta¢ pochwalone lub czy mowi ,popatrz”, ,patrz na mnie”?)

18. Czy Twoje dziecko rozumie, gdy mowisz mu aby co$ zrobito? (np. jesli nie wskazujesz palcem, nie robisz Tak Nie
gestu rekami, czy wtedy Twoje dziecko rozumie polecenie ,potdz ksigzke na krzesle” lub ,podaj mi koc”?)

19. Gdy dzieje sie cos nowego, czy wtedy Twoje dziecko spoglada na Ciebie, by sprawdzi¢ Twojg reakcje, jak Tak Nie
sie z tym czujesz? (np. gdy dziecko ustyszy jakis nowy lub zabawny dzwiek lub zobaczy nowa zabawke, czy
popatrzy wtedy na Twoja twarz?)

20. Czy Twoje dziecko lubi zabawy ruchowe? (np. by¢ kotysane, podrzucane u Ciebie na kolanach) Tak Nie

ALGORYTM OBLICZENIA PUNKTACII

We wszystkich pytaniach, z wytagczeniem nr 2,51 12, odpowiedZ “NIE” oznacza ryzyko ASD.
W przypadku pytan nr 2, 5, i 12, odpowiedz “TAK” oznacza ryzyko ASD. Ponizszy algorytm
maksymalizuje wtasciwosci psychometryczne M — CHAT —R:

NISKIE RYZYKO: Catkowity wynik to 0 — 2 punkty. Jesli dziecko ma mniej niz 24 miesiace,
zalecana jest ponowna obserwacja po skonczeniu drugiego r.z. Nie s3 wymagane dalsze
dziatania monitorujgce w kierunku ASD, chyba ze dogtebna obserwacja wykaze, ze zachodzi
ryzyko wystgpienia ASD.

SREDNIE RYZYKO: Catkowity wynik to 3 — 7 punktéw. Nalezy kontynuowaé ocene z uzyciem
M — CHAT — R/F, aby uzyska¢ dodatkowe informacje na temat odpowiedzi, ktére Swiadcza
o ryzyku wystgpienia ASD. Jesli wynik M — CHAT — R/F wyniesie 2 lub wiecej punktow oznacza
to ocene pozytywng. Wymagane dziatania: skierowa¢ dziecko na diagnoze i do wczesnej
interwencji. Jesli wynik dodatkowe] obserwacji wyniesie 0 lub 1 punkt, oznacza to ocene
negatywng. Nie sg wymagane dalsze dziatania monitorujgce w kierunku ASD, chyba ze
dogtebna obserwacja wykaze, ze zachodzi ryzyko wystgpienia ASD. Dziecko powinno pozostaé
pod obserwacjg podczas rutynowych wizyt kontrolnych u lekarza.

WYSOKIE RYZYKO: Catkowity wynik to 8 — 20 punktow. Dopuszczalne jest pominiecie
dodatkowej obserwacji i skierowanie dziecka do natychmiastowej diagnozy i wczesnej

interwenc;ji.
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Zatgcznik nr 2

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotne;j

M-CHAT-R Follow-Up™ Arkusz Oceny

Zwrdé uwage: Tak/Nie zastapiono stwierdzeniami Zaliczone/Niezaliczone

1. Jesli wskazesz rekg na jakis obiekt w pokoju, to czy wtedy Twoje dziecko na niego spojrzy? Zaliczone Niezaliczone
(np. jesli wskazujesz na zabawke, albo na zwierze, to czy Twoje dziecko spoglada na te zabawke lub
zwierze?)

3. Czy Twoje dziecko bawi sie w udawanie, albo w zabawy na niby? (np. udaje, ze pije z pustego Zaliczone Niezaliczone
kubeczka, udaje, ze rozmawia przez telefon, albo udaje, ze karmi lalke lub pluszowa zabawke?)

5. Czy Twoje dziecko wykonuje nietypowe ruchy palcami dtoni przy swoich oczach? (np. czy Twoje Zaliczone Niezaliczone
dziecko macha dtorimi blisko przed swoimi oczami?)

7. Czy Twoje dziecko wskazuje palcem aby pokazac Ci cos interesujacego? (np. czy wskazuje na Zaliczone Niezaliczone
samolot lecacy na niebie lub na przejezdzajaca ciezaréwke?)

9. Czy Twoje dziecko przynosi Ci przedmioty, aby Ci je pokaza¢ lub podnosi je tak, abys mogt/mogta Zaliczone Niezaliczone
zobaczy¢ — nie po to aby uzyska¢ pomoc, ale tylko po to, by je pokazac? (np. pokazuje Ci kwiatek,
pluszowa zabawke, lub zabawkowa ciezaréwke?)

11. Gdy usmiechasz sie do swojego dziecka, czy Twoje dziecko rowniez odpowiada Ci usmiechem?  Zaliczone Niezaliczone

13. Czy Twoje dziecko chodzi? Zaliczone  Niezaliczone

15. Czy Twoje dziecko probuje nasladowa¢ to, co Ty robisz? (np. machanie ,papa”, klaskanie lub Zaliczone Niezaliczone

wydawanie smiesznych diwiekow)

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
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17. Czy Twoje dziecko prébuje zwrdcié na siebie Twojg uwage, by$ na nie patrzyt/a? (np. czy Twoje Zaliczone  Niezaliczone
dziecko spoglada na Ciebie by zosta¢ pochwalone lub czy méwi ,,popatrz”, ,patrz na mnie”?)

19. Gdy dzieje sie cos nowego, czy wtedy Twoje dziecko spoglada na Ciebie, by sprawdzi¢ Twojg Zaliczone Niezaliczone
reakcje, jak sie z tym czujesz? (np. gdy dziecko ustyszy jakis nowy lub zabawny dzwiek lub zobaczy
nowg zabawke, czy popatrzy wtedy na Twojg twarz?)

Ogdlny wynik:

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
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STRONA|

1. Jeiliwskaie Pan/Pani reka na jakié obiekt w pokoju, to czy wtedy na niego spojrzy?
TAK NIE
Prosze podac przykifad tego, jak Kiedy Pan/Pani na cos wskazuje, to co
dziecko odpowiada, gdy wskazuje wtedy zazwyczaj robi Pani/Pana
Pan/Pani na cos palcem dziecko?
(jesli rodzic nie podaje przykfadu
JZaliczajgcego”, naleizy zapytac o
kazdy z osobna)
A J A
ZALICZA (przyktady) MIE ZALICZA (przykiady)
Patrzy na obiekt Tako Nieno lgnoruje rodzica Tak o Nieo
Wskazuje obiekt Tako Nieno Rozglada sie po pokoju
Patrzy na obiekt i komentuje Tako Nieno w przypadkowych kierunkach Tako Nie o
Patrzy, czy rodzic wskazuje Patrzy na palec rodzica Tako Nieo
i mowi ,patrz!” Tako Nieno
Y l l
TAK tylko przy TAK zaréwno przy zaliczajacych, TAK tylko przy
zaliczajgcych jak i niezaliczajacych przykladach nie zaliczajgeych
przyktadach przyktadach

l | ]

ZALICZONE NIEZALICZONE

Ktore zachowania pojawiajg sie
u Pani/Pana dziecka czesciei?

' .

Czesciej pojawiajg sie Czesciej pojawiajg sie
zachowania zaliczajace zachowania niezaliczajgce
ZALICZONE MIEZALICZONE

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
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STRONATI

2. Powiedziat/a Pan/Pani, Ze zastanawial/a sie kiedys, czy Pana/Pani dziecko jest gluche. Co skionito Pana/Pania
do takich przypuszczen?

Czy dziecko...
czesto ignoruje dZwieki? Tako Nieno
czesto ignoruje ludzi? Tako Nieo

i i

NIE dla obu TAK dla obu
ZALICZONE NIEZALICZONE

Czy wykonano u Pani/Pana dziecka
badanie stuchu?

Tak Nie

ZAPYTAJ ROWNIEZ ODNOSNIE KAZDEGO DZIECKA:

lakie byty wyniki badania? (prosze wybrac jedno)
Prawidiowy stuch o
Wynik poniZzej normy 0

Wynik trudny do oceny lub niepewny o

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
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STRONA 111

3. Czy bawi sie w udawanie lub w zabawy na niby?

Tak Nie

}

Prosze podac przykiad jego/jej zabawy

na niby (jesli rodzic nie podaje
przyktadu  ,zaliczajgcego”,  nalezy
zapytac o kazdy z osobna)

l ,,

Czy dziecko kiedykolwiek...

Udaje, Ze pije z zabawkowego kubka?

Udaje, 7e je zabawkows tyZeczka lub widelcem?

Udaje, ze rozmawia przez telefon?

Udaje, ze karmi lalke lub pluszaka prawdziwym, albo wymyslonym jedzeniem?
Jezdzi samochodzikiem po wymyslonej drodze?

Udaje, ze jest robotem, samolotem, baletnicg lub innym ulubionym bohaterem?
Umieszcza zabawkowy garnek na udawanej kuchence?

Miesza w garnuszku wymyslone jedzenie?

Wkiada do samochodzika lub ciezarowki ludzika lub inng postac,
jak gdyby miata ona by¢ kierowca lub pasazerem?

Udaje, ze odkurza dywan, zamiata podfoge lub kosi trawnik?

Inne (opis)

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Tak o

Nie o

Nie o

Nie o

Nie O

Nie O

Nie O

Nie O

Nie O

Nie O

Nie O

Nie O

! }

TAK przy ktdrymkolwiek NIE przy wszystkich
ZALICZONE NIEZALICZONE
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STRONA IV

4. Czy lubi sie wspinaé na przedmioty?

Tak Nie

!

Prosze podaé przyktady, na co dziecko
lubi sie wspinac? (jesli rodzic nie

podaje przykladu ,zaliczajgcego”,
nalezy zapytac o kazdy z osobna)

l ‘

Czy lubi sie wspinac na...
Schody? Tako Nieo
Krzesta? Tako Nieo
Meble? Tako Nieo
Elementy placu zabaw? Tako Nieo
TAK przy ktérymkolwiek NIE przy
z powyzszych wszystkich
ZALICZONE NIEZALICZONE
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STRONA V

5. Czy wykonuje nietypowe ruchy palcami dioni blisko przy swaich oczach?

Tak Nie
ZALICZONE

Prosze opisaé te ruchy (jesli rodzic nie podaje przyktadu ,zaliczajgcego”,
nalezy zapytac o kazdy z osobna)

l R

Czy Twoje dziecko kiedykolwiek... Czy Twoje dziecko kiedykolwiek...
(ponizej znajdujq sie , zaliczajgce” (ponizej znajdujg sie ,.niezaliczajgce” przykiady”)
przyktady”)
Kreci paluszkami blisko przy oczach? Tako Nieno
Patrzy na dionie? Tak o Nie o

Trzyma podniesione rece blisko przy oczach? Tako Nieno
Rusza palcami podczas

zabawyw ,akuku”? Tako Nieo Trzyma podniesione rece z boku oczu? Tako Nieno
Trzepocze diorimi blisko swojej twarzy? Tako Nieno
Inne (opis) Tako Nieno
L 2
TAK przy wszystkich powyiszych l 1
NIE przy wszystkich powyzszych TAK przy ktarymkolwiek z powyzszych

¢

Czy dzieje sie to czescie]
niz dwa razy w tygodniu?

! VL—L .
NIE TAK

ZALICZONE™*

NIEZALICZONE
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STRONA VI

6. Czy Pana/Pani dziecko wskazuje palcem aby o co$ poprosi¢ lub uzyskaé pomoc?

TAK NIE
ZALICZONE

podaje przykladu ,zaliczajgcego”,

Gdy Twoje dziecko chce dostac cos,
rgk, np. przekaske lub zabawke, co wtedy robi? (jesli rodzic nie

co jest poza zasiegiem jego

nalezy zapytac o kaidy z

osobna)
Czy dziecko...
Siega po przedmiot calg dionig? Tako Nieo
Prowadzi Cie do tego przedmiotu? Tako Nieno
Probuje samo dostac sie do tego przedmiotu? Tako Nieno
Prosi o przedmiot sfowami lub dZwiekami? Tako Nieno

l

l

TAK przy ktorymkolwiek z powyzszych

NIE przy wszystkich powyzszych

Jesli powie Pan/Pani ,pokaz mi”, to czy
wtedy dziecko wskaze na przedmiot?

L J

» NIEZALICZONE

TAK NIE

|

ZALICZONE
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PAGE VII

7. Jesli przeprowadzajacy wywiad wlasnie zapytat o pytanie 6., zacznij od tego: Wlasnie rozmawialismy o

wskazywaniu przedmiotéw, aby o nie poprosic.

PYTANIE DO WSZYSTKICH: Czy Pani/Pana dziecko wskazuje palcem tylko po to, aby pokazaé Panu/Pani cos

interesujacego?

TAK

}

Prosze podac przyklad, na co dziecko moie
wskazywac, aby to Panu/Pani pokazac? (jesli
rodzic nie podaje przyktadu ,zaliczajgcego”,

NIE

nalezy zapytac o kazdy z osobna) -

Czy dziecko chce aby Pan/Pani zobaczyt/a cos

interesujacego, np.
Samolot lecacy na niebie?
Ciezarowka na ulicy?
Robaka na ziemi?

Zwierze na podwdrku?

Tako Nieno

Tako Nieno

Tako Nieo

Tak o Nieno

W jaki sposdb dziecko zwraca

}

Pani/Pana uwage na ten obiekt?
Czy wskazuje palcem?

TAK przy ktérymkolwiek z

powyzszych

TAK

}

Y

NIE

MNIE przy wszystkich powyZszych

Czy robi to, aby okazat¢ swoje
zainteresowanie, a nie po to, aby |~ » NIE

uzyskaé pomoc?

'

TAK lub jedno i drugie, aby okazaé

zainteresowanie i uzyskaé pomoc

ZALICZONE
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STRONA VI

8. Czy jest zainteresowany/a innymi dzieémi?

TAK NIE

!

Czy jest zainteresowany/a dzieémi, ktdre nie

53 jego rodzenstwem?

l l Gdy jestescie na placu zabaw albo w
supermarkecie, czy Pana/Pani dziecko zazwyczaj
TAK NIE —* | reaguje na inne dzieci?

) J | }

ZALICZONE lak dziecko reaguje? (jesli rodzic nie podaje

przykfadu ,zaliczajgcego”, nalezy zapytaco | +—— TAK NIE

kazdy z osobna)

Czy Pana/Pani dziecko... > NIE przy » NIEZALICZONY
Bawi sie z innymi dziecmi? Tako Nieno wszystkich
powyiszych
Rozmawia z innymi dzieémi? Tako Nieo
Gaworzy lub wokalizuje? Tako Nieno
Patrzy na inne dziecko? Tako Nieo
Usmiecha sie do innego dziecka? Tak o Nieno

Na poczatku jest niesmiale,
ale potem sie usmiecha? Tako Nieno

Ekscytuje sie w kontakcie z drugim dzieckiem? Tako Nieno

l Czy reaguje na inne dzieci przez ponad
TAK przy ktérymkolwiek |—» potowe wspdlnie spedzonego czasu?
z powyiszych

v v

TAK NIE
ZALICZONE NIEZALICZONE
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STRONA IX

9. Czy przynosi Panu/Pani przedmioty po to, aby je Panu/Pani pokazaé lub czy podnosi je tak,

aby Pan/Pani mogt/mogta je zobaczyc? Nie po to, aby uzyskaé pomoc, tylko aby sie nimi podzieli¢?

TAK

)

Prosze podaé przykfad, co dziecko
przynosi Panu/Pani Zeby pokazaé lub
podnosi tak, aby Pan/Pani mogl/mogla
to zobaczyc? (jesli rodzic nie podaje
przyktadu  ,zaliczajgcego”,  nalezy
zapytac o kazdy z osobna)

NIE

l

Obrazek lub zabawke po to,
aby je Panu/Pani pokazac?

Rysunek, ktory zrobito?

Kwiatek, ktdry zerwalo?

Robaka, ktdrego znalazio w trawie?
Kilka klockéw, ktdre samo potaczylo?

Inne (opis)

Czy dziecko czasami przynosi Panu/Pani...

Tako Nieo

Tako Nieo

Tako Nieo

Tako Nieo

Tako Nieo

Tako Nieo

'

TAK przy ktorymkolwiek z powyiszych

l

Czy robi tak czasami tylko po to,
zeby pokazad, a nie uzyskac pomoc?

l l

TAK NIE

!

ZALICZONE
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NIE przy wszystkich
powyzszych

v

NIEZALICZONE




STRONA X

10. Czy reaguje, gdy wola

TAK

je Pan/Pani po imieniu?

NIE

!

Prosze podaé przykiad, jak dziecko reaguje, gdy
wola je Pan/Pani po imieniu (jesli rodzic nie podaje
przyktadu ,zaliczajgcego”, nalezy zapytac o kazdy z

lesli dziecko nie jest akurat zaangazowane w
atrakcyjna, interesujaca je zabawe, to co wtedy
robi gdy wola je Pan/Pani po imieniu? {jesli rodzic
nie podaje przykiadu ,zoliczajgcego”, nalezy
zapytac o kazdy z osobna)

osobna)
Czy dziecko... Czy dziecko...
(ponizej podano przykiady zaliczajgee) {ponizej podano przyktady niezaliczajgce)
Podnosi glowe? Tako Nieno Nie reaguje? Tako Nieo
Mowi lub gaworzy? Tak o Nieno Whydaje sie, 7e slyszy, ale ignoruje rodzica? Tako Nieo
Przestaje robic to, Odpowiada tylko wtedy, gdy rodzic
co wlasnie robifo? Tak o Nieo jest tuz przed twarzg dziecka? Tako Nieo
Odpowiada tylko wtedy,
gdy sie go dotknie? Tako Nieo

'

TAK tylko przy
zaliczajacych przyktadach

TAK zaréwno przy zaliczajacych, jak
i przy niezaliczajacych przyktadach

i

Ktdre zachowania pojawiaja sie czesciej?

! }

ZALICZONE Odpowiedzi Odpowiedzi
zaliczajace niezaliczajace
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TAK tylko przy
niezaliczajacych przyktadach

—————» NIEZALICZONE



STRONAXI

11. Gdy usmiechasz sie do , czy on/ona réwniei odpowiada usmiechem?

TAK

}

ZALICZONE

l

NIE

!

Co sprawia, Ze

sie usmiecha? (jesli rodzic nie podaje
przykfadu ,zaliczajgcego”, nalezy zapytac o kazdy z osobna)

Czy Pani/Pana dziecko... Czy Pani/Pana dziecko...
(ponizej podano przykfady zaliczajgce) (ponizej podano przykifady niezaliczajgce)
Usmiecha sie, gdy Pan/Pani sie Zawsze sie usmiecha? Tako Nieo
usmiecha? Tako Nieno
Usmiecha sie na widok ulubionej
Usmiecha sig, gdy Pan/Pani zabawki lub aktywnosci? Tako Nieo
wchodzi do pokoju? Tako Nieno
Usmiecha sie od czasu do czasu
Usmiecha sie, gdy Pan/Pani bez widocznej przyczyny? Tako Nieo
wraca po nieobecnosci? Tako Nieno
I
l |
'
TAK tylko przy TAK zarowno przy zaliczajacych, jak TAK tylko przy wszystkich

zaliczajacych przykfadach

ZALICZONE®——

i przy niezaliczajgcych przykiadach

|

Ktore zachowania wystepuja czesciej?

|
o

Odpowiedzi Odpowiedzi
zaliczajace niezaliczajace
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STRONA XII

12. Czy denerwuje sie w kontakcie z codziennymi gloinymi dZwiekami?
TAK NIE

Czy Pani/Pana dziecko reaguje negatywnie na diwigek... ZALICZONE

Pralki? Tako Nieo

Placzu dziecka? Tako Nieo

Odkurzacza? Tako Nieo

. . ) ——— | TAK przy dwodch lub wiecej

Suszarki do wlosow? Tako Nieo

Ruchu ulicznego? Tako Nieno

Piszczacych lub wrzeszczacych dzieci? Tako Nieo

Glosnej muzyki? Tako Nieo

Telefonu lub dzwonka do drzwi? Tako Nieo

Glosnych miejsc takich jak supermarket v

lub restauracja? Tako Nieo W jaki sposéb Pani/Pana dziecko

Inne (opis): Tako Nieo reaguje na te déwieki? (jesli rodzic nie
podaje przykfadu ,zaliczajgcego”,
nalezy zapytac o kazdy z asobna)

Czy Pani/Pana dziecko... Czy Pani/Pana dziecko...

(ponizej podano przykiady zaliczajgce) (ponizej podano przykfady niezaliczajgce)

Spokojnie zakrywa uszy dlorimi? Tako Nieo Krzyczy? Tak o Nie o

Méwi, ze nie podoba mu sie Placze? Tako Nie o

ten diwiek? Tako Nien

Zatyka uszy kiedy jest zdenerwowane? Tako Nien

l |

¥

TAK tylko przy
zaliczajacych przykiadach

TAK zardwno przy zaliczajacych
jak i przy niezaliczajacych

¥

TAK przy wszystkich
niezaliczajgcych

v

Ktare zachowania wystepujg czesciej?

!

|

-— o
ZALICZONE Odpowiedzi

zaliczajace

Odpowiedzi ——— * NIEZALICZONE

niezaliczajace
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STRONY XIII

NIE

L J

» NIEZALICZONE

13. Czy chodzi?
TAK
Czy chodzi, nie trzymajac sie
niczego?
TAK NIE
ZALICZONE

Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton
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PAGE XIV

14, Czy patrzy Panu/Pani w oczy, gdy Pan/Pani do niego/niej méwi, bawi sie z nim/nig lub jego/ ja
przebiera?

TAK NIE

!

Prosze podaé¢ przyktad, kiedy

dziecko patrzy Panu/Pani w oczy? :
(jesli rodzic nie podaje przykfadu Czy patrzy Panu/Pani w oczy...
~2aliczajgcego”, naleZy zapytat o Gdy czegos potrzebuje? Tak o Nieno
kazdy z osobna)
| Gdy Pan/Pani sie z nim/nig bawi? Tako Nieno
l l Podczas karmienia? Tako Nieo
TAK NIE — | Podczas zmianiania pieluszki? Tako Nieno
i Gdy czyta mu/jej Pan/Pani bajke? Tak o Nieno
ZALICZONE Gdy mowi Pan/Pani do niego/niej? Tak o Nieno

|
I ! }

TAK przy dwdch lub wiece] TAK tylko przy jednym NIE przy
l z powyiszych wszystkich
ZALICZONE l

Czy dziecko patrzy Panu/Pani
W oczy codziennie?

l—;l

TAK NIE

!

Gdy spedzacie ze sobg caly dzien, czy przez ten czas
dziecko patrzy Panu/Pani w oczy przynajmniej 5 razy?

|
v '

ZALICZONE <—— | TaAK NIE | — NIEZALICZONE

¥

—» NIEZALICZONE

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton

113



STRONA XV

15. Czy probuje nasladowaé to, co Pan/Pani rohi?

TAK

Prosze podaé przykiad, co dziecko
prébuje nasladowac? (jesli rodzic nie
podaje przykfadu ,zaliczajgcego”,
nalezy zapytac o kazdy z osobna)

NIE

L

Pan/Pani...

Wystawia jezyk?

Klaszcze w dionie?

Przesyla calusa?

Inne (opis):

Czy dziecko prébuje Pana/ Pania nasladowaé, gdy

Wydaje zabawny diwiek?

Macha na ,do widzenia”?

Przyktada palec do ust w gescie ,ciii”? Tako Nieno

Tako Nieno

Tako Nien

Tako Nieno

Tako Nieno

Tako Nieno

Tako Nien

v

l

TAK przy dwoch lub wiecej

A
ZALICZONE
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STRONA XVI

16. Jesli przekreca Pan/Pani glowe, by na cos spojrzeg, czy réwniez sie odwraca, by sprawdzi¢, na
co Pan/Pani patrzy?

TAK NIE

ZALICZONE Co dziecko robi, gdy Pan/Pani odwraca sie, by na cos

spojrzec?  (jesli  rodzic nie podaje  przykfadu
Zaliczajgcego”, nalezy zapytac o kazdy z osobna)

' l

Czy dziecko... Czy dziecko...
(ponizef podano odpowiedzi ,,zaliczajgce”) (ponizef podano odpowiedzi ,,niezaliczajgce”)
Patrzy w kierunku rzeczy, na ktorg Pan/Pani lgnoruje Pana/Panig? Tako Nieno
patrzy? Tako Nieo
Wskazuje w kierunku rzeczy, na ktérg FLET e LT
Pan/Pani patrzy? Tako Nieo twarz? Tako Nie o
Qdwraca sie, by zobaczyé, na co
Pan/Pani patrzy? Tako Nieo
[
i Y
TAK tylko przy TAK zarowno przy zaliczajacych, jak i TAK tylko przy
zaliczajacych przykfadach przy niezaliczajacych przykladach niezaliczajacych przykladach

l

Ktdre zachowania
wystepujg czesciej?

|
) I | |

ZALICZONE +—— Odpowiedzi Odpowiedzi — NIEZALICZONE
zaliczajace niezaliczajace
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STRONA XVII

17. Czy

TAK

)

Prosze podaé przyklad, w jaki sposdb dziecko
probuje sprawi¢ aby Pan/Pani popatrzyl/a na
niego/nia? (jesli rodzic nie podaje przykfadu
wZaliczajgcego”, nalezy zapytac o kazdy z osobna)

l

probuje sprawic, aby Pan/Pani na niego/nig patrzyt/a?

NIE

Czy dziecko...

Mowi ,, Zobacz!” albo ,,Patrz na mnie!”? Tak o
Gawaorzy lub wydaje dZzwiek, aby sprawic,

ze Pan/Pani bedzie patrzec na to, co on/a robi? Tak o
Patrzy na Pana/Pania, by dostac¢ nagrode lub

ustysze¢ komentarz? Tako
Przyglada sie czy Pan/Pani patrzy? Takno
Inne (opis): Tak o

Nie O

Nie O

Nie O

Nie o

Nie O

l

TAK przy ktorymkolwiek

ZALICZONE
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TAK przy zadnym

NIEZALICZONE




STRONA XVIII

18. Czy rozumie, gdy méwi mu/jej Pan/Pani, by co$ zrobit/a?

TAK NIE

l

Prosze podac przyklad, skad Pan/Pani

wie, Ze dziecko Pana/Pania rozumie?

Czy dziecko wykona polecenie, gdy z

| kontekstu sytuacji bedzie mozna jasno
l l wywnioskowac o co chodzi? Na przyktad
Jedli z przykiadu nie wynika, gdy Pan/Pani stoi juz ubrany/a gotowy/a
edliz je dziecko rozumie proste ]| do w:rjsma i mowi dziecku ,,iwez swoje .
orzyklad polecenia niepoparte buty”, to czy wtedy zrozumie, o co chodzi?
wynika, Ze gestem
dziecko [
rozumie l i
proste . NIE TAK
polecenia
niepoparte l l l
gestem
W czasie pory obiadowej, gdy Gdy nie ma Zadnych podpowiedzi w zwigzku z kontekstem
jedzenie jest jui na stole i sytuacji, to czy wtedy dziecko potrafi wykonaé polecenie?
mowi Pan/Pani dziecku aby Na przyktad... (zadowaj pytania, az rodzic odpowie ,,tak” lub uzyj
usiadio, czy wtedy ono wszystkich przyktadow)
przyjdzie i usigdzie przy stole?
ZALICZONE (1.) Jesli powie Pan/Pani ,pokaz mi swoj but”, bez wskazywania,
bez wykonywania zadnego gestu i bez innych podpowiedzi (np.
{ wtedy gdy, nie zamierzacie wychodzi¢ z domu), to czy wtedy
dziecko pokaze Panu/Pani swaj but? Tako Nieo
NIE TAK —»
(2.) Jesli powie Pan/Pani ,przynies mi kocyk” lub poprosi o inny
przedmiot bez wskazywania, wykonywania Zadnych gestow lub bez
innych wskazowek, to czy dziecko go Panu/Pani przyniesie?
v Tako Nieo
MNIEZALICZONE

(3.) lesli powie Pan/Pani ,poldi ksiazke na krzesle” bez
wskazywania, wykonywania zZadnych gestow lub bez innych
wskazowek, to czy dziecko potozy ksiazke na krzesle? Tako Nieo

v v

NIE przy wszystkich TAK przy ktdrymkolwiek

|

ZALICZONE

NIEZALICZONE ——
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STRONA XIX

19, Jesli dzieje sie cos nowego, to czy
zwigzku z tym czuje?

TAK

l

ZALICZONE

© Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton

patrzy na Pana/Pani twarz, aby sprawdzi¢ jak sie Pan/Pani w

NIE

l

lesli dziecko styszy dziwny, albo przerazajacy

diwiek, to czy wtedy popatrzy na Pana/Panig
zanim samo zareaguje?

| ’

TAK NIE

!

Czy dziecko patrzy na
Pana/Pania, gdy zbliza sie ktos
nowy?

! ' v

ZALICZOMNE +—— | TAK NIE

l

Czy dziecko patrzy na Pana/Pania, gdy przytrafia mu
sie cos nieznanego lub cos lekko niepokojacego?

! }

TAK NIE

ZALICZONE NIEZALICZONE
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STRONA XX

20. Czy lubi aktywnosci ruchowe?

TAK NIE

l

Czy dziecko lubi  byc
podrzucane lub kolysane?

. l "

TAK NIE * | Gdy Pan/Pani podrzuca dziecko lub je
kolysze, to jak ono reaguje? (jesli rodzic
nie podaje przykfadu ,zaliczajgcego”,

ZALICZONE podaje  przy jgeeg

nalezy zapytac o kazdy z osobna)

Czy dziecko...

Smieje sie lub umiecha? Tako Nieo
Mowi lub gaworzy? Tako Nieno
Domaga sie jeszcze, trzymajgc w gorze rece? Tako Nieno

Inne (opis): Tako Nieno

1 1

TAK przy ktérymkolwiek wymienionym NIE przy wszystkich przykladach
przykiadzie lub inne przyktady, ktdre

wskazujg na pozytywna reakcje dziecka

l

ZALICZONE NIEZALICZONE

Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton

119



Zatqcznik nr 3

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

ANKIETA WSTEPNA
Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn.:

Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych ,, Zacznijmy razem podrdz do bardziej
przyjaznego i witgczajgcego swiata”

1. Jak Pan(i) ocenia stopien posiadanej wiedzy na temat objawdéw autyzmu w grupie
dzieci?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
10 - oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

2. Jak Pan(i) ocenia stopien posiadanej wiedzy na temat procesu diagnozowania dziecka
ze stwierdzonymi zaburzeniami rozwoju?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
10 — oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

3. Jak Pan(i) ocenia stopien posiadanej wiedzy dotyczacej rodzajéw stosowanej terapii
u dziecka ze spektrum autyzmu?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
10 — oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

4. Jak Pan(i) ocenia stopien posiadanej wiedzy na temat dostepnosci placéwek
zapewniajgcych diagnostyke i terapie dla dzieci ze spektrum autyzmu na terenie
wojewddztwa?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
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10 - oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym
5. Jak ocenia Pan(i) jakos¢ zycia swojej rodziny w chwili obecnej?

bardzo zle zle dostatecznie dobrze bardzo
dobrze

6. Twoje uwagi:

Dziekujemy za poswiecony czas
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Zatqcznik nr 4

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

ANKIETA KONCOWA
Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn.:
Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych

LZacznijmy razem podroz do bardziej przyjaznego i wigczajgcego swiata”

1. Jak Pan(i) ocenia stopien uzyskanej wiedzy na temat objawéw autyzmu w grupie
dzieci?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
10 — oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

2. Jak Pan(i) ocenia stopien uzyskanej wiedzy na temat procesu diagnozowania dziecka
ze stwierdzonymi zaburzeniami rozwoju?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
10 — oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

3. Jak Pan(i) ocenia stopiei uzyskanej wiedzy dotyczgcej rodzajéw stosowane] terapii
u dziecka ze spektrum autyzmu?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
10 — oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

4. Jak Pan(i) ocenia stopien uzyskanej wiedzy na temat dostepnosci placéwek
zapewniajgcych diagnostyke i terapie dla dzieci ze spektrum autyzmu na terenie
wojewddztwa?

gdzie: 0 — oznacza brak wiedzy,
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10 — oznacza wiedze na poziomie bardzo dobrym

5. Twoje uwagi:

Dziekujemy za poswiecony czas
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Zatqgcznik nr 5

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

ANKIETA EWALUACYINA|

oceniajgca jakos¢ prowadzonych dziatan
w ramach
Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn.:

Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych ,, Zacznijmy razem podrdz do bardziej
przyjaznego i witgczajgcego swiata”

1. Czy w Pani (a) opinii etapy realizacji programu polityki zdrowotnej sg adekwatne do
problemdw dzieci ze spektrum autyzmu?

Tak
Nie

2. Czy wiadomosci przekazywane podczas szkolen byly przedstawione w jasny
i zrozumiaty sposdb?

Tak
Nie

3. Czy wiadomosci przekazywane podczas szkolen byly interesujgce i przyblizyty problem
autyzmu?

Tak
Nie

4. Czy wiadomosci przekazywane podczas szkolern wniosty nowe informacje?

Tak
Nie

5. Czy wiadomosci przekazywane podczas szkolen sg pomocne w zyciu codziennym
i opiece nad dzieckiem?

Tak
Nie
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6. Twoje uwagi:

Dziekujemy za poswiecony czas
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Zatqgcznik nr 6

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

ANKIETA EWALUACYINAII

dotyczaca stopnia zadowolenia z prowadzonej terapii i subiektywnej opinii postepu
dziecka w procesie rozwoju

Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn.:
Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych

»Zacznijmy razem podroz do bardziej przyjaznego i wtgczajgcego swiata”

1. W jakim stopniu jest Pan(i) zadowolona z jakosci ustug terapeutycznych udzielonych
dziecku w trakcie trwania programu?

gdzie: 0 — niezadowolony/a
5 —bardzo zadowolony/a

2. Czy dziatania terapeutyczne udzielone Pana(i) dziecku poprawity jego stan zdrowia?

gdzie: 0 — nie poprawity
5 —bardzo poprawity

3. W jakim stopniu prowadzone interwencje terapeutyczne poprawity komunikacje
dziecka z otoczeniem?

gdzie: 0 — nie poprawity
5 —bardzo poprawity

4. W jakim stopniu prowadzone interwencje terapeutyczne poprawity kontakty
interpersonalne w grupie réwiesniczej?

gdzie: 0 — nie poprawity
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5 —bardzo poprawity

5. W jakim stopniu prowadzone interwencje terapeutyczne zmniejszyty zachowania
uporczywe prezentowane przez dziecko przed rozpoczeciem terapii?

3 4

gdzie: 0 — nie zmniejszyty

5 —bardzo zmniejszyty

6. Jak ocenia Pan(i) jakos¢ zycia swojej rodziny w chwili obecnej (po terapii Swiadczonej

w ramach programu)?

bardzo zle

zle

dostatecznie

dobrze

bardzo dobrze

7. Twoje uwagi:
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Zatqcznik nr 7

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

ANKIETA EWALUACYINA 111
dotyczaca poziomu uzyskanej wiedzy w ramach prowadzonych szkolen
Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn.:
Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych
»Zacznijmy razem podroz do bardziej przyjaznego i wtgczajgcego swiata”

1. W jakim stopniu zwiekszyt sie Pana(i) poziom wiedzy na temat objawdéw autyzmu
w grupie dzieci do 4 lat?

gdzie: 0 — nie zwiekszyt sie
5 —zdecydowanie sie zwiekszyt

2. W jakim stopniu zwiekszyt sie Pana(i) poziom uzyskanej wiedzy na temat procesu
diagnozowania dziecka ze stwierdzonymi zaburzeniami rozwoju?

gdzie: O — nie zwiekszyt sie
5 — zdecydowanie sie zwiekszyt

3. W jakim stopniu zwiekszyt sie Pana(i) poziom wiedzy dotyczacej rodzajow stosowanej
terapii u dziecka ze spektrum autyzmu?

gdzie: 0 — nie zwiekszyt sie
5 —zdecydowanie sie zwiekszyt

4. W jakim stopniu zwiekszyt sie Pana(i) poziom wiedzy na temat dostepnosci placéwek
zapewniajgcych diagnostyke i terapie dla dzieci ze spektrum autyzmu na terenie
wojewddztwa?

gdzie: 0 — nie zwiekszyt sie
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5 — zdecydowanie sie zwiekszyt

5. Twoje uwagi:

Dziekujemy za poswiecony czas
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Zatqcznik nr 8

do Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej

ANKIETA IV (wstepna i koricowa)

dotyczaca merytorycznej oceny poziomu uzyskanej wiedzy w ramach prowadzonych

=

szkolen
Regionalnego Programu Polityki Zdrowotnej pn.:
Program wczesnego wykrywania wad rozwojowych

»Zacznijmy razem podroz do bardziej przyjaznego i wigczajgcego swiata”

Autyzm jest:

a. Woylacznie zaburzeniem postrzegania otoczenia

b. Wytacznie zaburzeniem w komunikacji interpersonalnej
c. Ztozonym zaburzeniem rozwojowym

Pierwszymi symptomami zaburzen autystycznych nie sa:

a. Wodzenie wzrokiem za przedmiotem

b. Brak reakcji na bodzce

c. Brak gaworzeniado 12 m. z.

W jakim wieku mozliwe jest postawienie jednoznacznej diagnozy zaburzen ze
spektrum autyzmu:

a. Ponizej3m.z.

b. 16-30m.z.

c. Powyzej2r.z.

Jaka jest czesto$¢ wystepowania autyzmu na Swiecie?

a. 3-4 dzieci na 10 000 zywych urodzen

b. 1 dziecka na 160 zywych urodzen

c. 1dziecko na 88 zywych urodzen

Co oznacza skrot ASD?

a. Autyzm dzieciecy

b. Zaburzenia ze spektrum autyzmu

c. Inne zaburzenia rozwojowe

Opinia, ktdrego ze specjalistow jest wigzgca i potwierdza zaburzenia ze spektrum
autyzmu u dziecka?

a. Lekarz pediatra

b. Lekarz psychiatra

c. Psychoterapeuta

ADOS -2 i ADI-Rs3:

a. Narzedziami diagnostycznymi
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10.

11.

12.

13.

14.

b. Badaniami laboratoryjnymi

c. Kwestionariuszami przeznaczonymi dla rodzicéw

Narzedzie Chat —R:

a. Jest wykorzystywane przez rodzica

b. Jest wykorzystywane przez dziecko

c. Jest wykorzystywane przez lekarza

Narzedzie Chat — R/F:

a. Jest wykorzystywane przez rodzica

b. Jest wykorzystywane przez dziecko

c. Jest wykorzystywane przez lekarza

Jakie metody sg stosowane, aby poprawi¢ funkcjonowanie dziecka z zaburzeniami
rozwoju

a. Tylko farmakologiczne

b. Tylko wczesna terapia

c. eliminacja czynnika szkodliwego np. poprawa relacji rodzinnych

Catosciowe zaburzenia rozwojowe wedtug klasyfikacji ICD — 10 znajdujg sie w grupie

klasyfikacyjnej:
a. F82
b. F83
c. F&4

W jakiej grupie wystepujg czesciej zaburzenia ze spektrum autyzmu?

a. W grupie dziewczat

b. W grupie chtopcéw

c. W obu grupach poréwnywalnie

Czy czestos¢ wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu sg zwigzane bezposrednio
z gtebokoscig zaburzerh umystowych?

a. Tak

b. Nie

c. Nie wiem

Jaka instytucja jest odpowiedzialna za wydawanie orzeczen o zaburzeniu rozwoju ze
spektrum autyzmu?

a. Poradnia zdrowia psychicznego

b. Poradnia psychologiczno — pedagogiczna

c. Zadnaz powyzszych
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