11. ,Profilaktyka i terapia dzieci z autyzmem: Progam profilaktyczno-
terapeutyczny dla dzieci zagraonych i dotknigtych autyzmem dziecgcym”

1. Opis problemu zdrowotnego

a. Problem zdrowotny:

W ostatnich latach systematycznie wzrastacilazieci diagnozowanych w poradniach
specjalistycznych jako dzieci z cédowymi zaburzeniami rozwoju. ¥¥0d przyczyn tego zjawiska
specjaléci (dane z Fundaciji ,Synapsis”) wymiergapiedzy innymi:

1) znaczny posp w zakresie dogpnasci do obiektywnych metody diagnozowania uktadu

nerwowego;

2) rozwdéj bardziej precyzyjnych namzi psychologicznej i neurologicznej diagnozy
funkcjonalnej matych dzieci nagtujacy w slad za posfpem wiedzy o mozgu,;

3) wiedza medyczna i doskonata aparatura pozwala abeenratowanigycia bardzo matych
i stabych noworodkow, czego odleglym rgstwem mog by¢ uszkodzenia ukitadu
nerwowego objawiare s¢ migdzy innymi autyzmem dziegym;

4) narastajca ilos¢ alergii i nietolerancji pokarmowych u dzieci — iewiazek z funkcjami
uktadu nerwowego i specyficznym zachowaniem dziegidaje s¢ coraz bardziej
bezsporny, chbnie udowodniono zweku przyczynowego,

5) szczegobtowy opis kryteriow autyzmu dziggégo w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb
i Problemow Zdrowotnych ICD 10 oraz w przygotowywpamowej wersji ICD 11, co
pozwala na bardziej obiektywm trafng diagnoz.

Kolejnym, coraz cgciej obserwowanym wwod dzieci i miodziey zespotem objawodw,
oprocz autyzmu dziegtego, jest tzw. zespot Aspergera. Wydaggeiinak,ze pojawianie s coraz
wigkszej ilagsci dzieci posiadagych wielkie zasoby wiadondoi, sprawnych werbalnie, biegtych w
zakresie nowoczesnych negizi elektronicznych, a jednak pozbawionych inteligjespotecznej i
empatii oraz umietnosci radzenia sobie wrodowisku rowigniczym - mae by jednym ze
znakow naszego czasu. Dlatego wskazane i korzysstgworzenie odpowiednich form terapii,
wspierania rozwoju iadaptacji spotecznej dla dziecmitodziezy dotknktej catGciowymi
zaburzeniami rozwoju (w szczegoOftoautyzmem i zespotem Aspergera ).

Autyzm dziecgcy, jako jeden z przejawow catmowych zaburzé rozwoju, okrélony w
ICD 10 symbolem F 84.0, mpa rozpozn& u dziecka okoto 3 rokuycia. We wczeéniejszym
okresie stawiane jest naggziej rozpoznanie stanu ,zagmnia autyzmem dziegiym”, ktorego
objawy czasem obserwujegguz w pierwszym, a najegciej w drugim i trzecim rokuycia. Stan
.Zagrazenia autyzmem” wymaga natychmiastowe] wszechstjomterwencji terapeutycznej —
medycznej, psychologicznej, pedagogicznej, fizgpeutycznej a tale edukacji i wsparcia dla
rodziny. Im wczéniej podejmowana jest terapia tym c¢kéze § szanse na pokonanie
najgrazniejszych objawdw i przywrocenie dziecka na prawid) lub przynajmniej zbkony do
prawidtowego tor rozwojowy.

Podkrdi¢ nalezy ten fakt z wielkim naciskiem - jako oczywisty,Zbgadnych witpliwosci
wsrod specjalistow teoretykdw i praktykdw ze zaniechanie wczesnej diagnozy i wczesnej
interwencji mae bezpowrotnie zaprzefga szanse rozwojowe dziecka. Terapia rozptazo
potrocznym lub dhlaszym oczekiwaniu na diagn@przynosi gorsze rezultatymnta rozpoczta w
okresie, kiedy objawy nieageszcze utrwalone.

b. Epidemiologia:
Statystyki wskazwj, ze autyzm dziegcy diagnozuje si u jednego dziecka na 150, co
oznaczaze 0,66% populacji to osoby z autyzmem. Ta liczleaatiejmuje oséb, u ktérych autyzm
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wystepuje jako sprezenie z innymi rodzajami niepetnosprawon jak np. brak wzroku, stuchu,
porazenie dziecgice, zaburzenie neurologiczne, genetyczneslagnenie umystowe i inne.

Mozna zatem szacowaze w Gminie Miejskiej Krakow (ok. 750 000 miesakaw)
znajduje si ok. 1000 oséb do 18 rokiycia dotkngtych autyzmem (szacunki na podstawie:
www.stat.gov.pl; www.autismresearchcentre.com)

c. Populacja podlegajca jednostce samorgdu terytorialnego i populacja kwalifikuj aca si do
wiaczenia do programu:

- mieszkacy Gminy Miejskiej Krakow — populacja750 tys. mika&cow.

- dzieci i miodzie (posiadajpca miejsce zamieszkania na terenie Dzielnicy Miasta
Krakowa w_ktére| realizowany jest Program) =z podejrzeniem lub potwierdzordiagnoa
zaburzé ze spektrum autyzmu.

d. Obecne posipowanie w omawianym problemie zdrowotnym ze szczelpym
uwzglednieniem gwarantowanych swiadczea opieki zdrowotnej finansowanych zesrodkow

publicznych:

Trzon dziatalnéci na rzecz dzieci z autyzmem to inicjatywy podejvaae przez samych
rodzicow: trzy poradnie o takim profilu dziadag w Matopolsce to:

- Poradnia dla Dzieci z Autyzmem i innymi Zaburzani Rozwoju przy ul. Zacisze 7 w
Krakowie (wywodaca st z Krajowego Towarzystwa Autyzmu i wspierana obecmpirzez
Stowarzyszenie ,Zacisze”)

- Poradnia przy Polskim Stowarzyszeniu na Rzecz®zz Updledzeniem Umystowym
w Tarnowie przy ul. Okiznej

- Poradnia przy Malteskim Centrum Pomocy Dzieciom Niepetnosprawnym i Ridzinom
przy ul. Kasztanowej w Krakowie.

Poradnie te sfinansowane zérodkdéw publicznych w stopniu dalece niewystargzgain —
kolejka oczekujcych dzieci w Poradni przy ulicy Zaciszegga 10 miesicy, po otrzymaniu
diagnozy dzieci ponownie oczekwy kolejce na terapi

Poza systemem ochrony zdrowia funkcjanyporadnie psychologiczno-pedagogiczne
finansowane zérodkdédw ministerstwa edukacji zajmge st dzie&émi z autyzmem, chiowiekszasé
Z nich nie jest w tym kierunku wyspecjalizowanazd@imiotem dziatania Poradni Psychologiczno-
Pedagogicznych jest gtéwnie orzecznictwo w zakregieslania odpowiedniej dla dziecka formy
nauczania oraz realizowanie wczesnego wspomagamvaoju w wymiarze zaledwie 4-8 godzin
mieskcznie i to tylko do momentu pagiia nauki szkolnej.

e. Uzasadnienie potrzeby wdrienia programu:

Porownanie wskaikow zapadalngci i chorobowadci w ocenie zaburZe ze spektrum
autyzmu z realnym wysyceniem potrzeb spotecznyctyrw zakresie, pokazujee istnieje due
zapotrzebowanie na zgkiszenie ildci i jakosci $wiadczeéd dla tej grupy pacjentdw. Powstaj
placowki komercyjne zapeinigje & luke oraz projekty realizowane przez stowarzyszenia
rodzicow. Jednak, jak wspomniano paey zakres opieki nad dzieckiem i miodzie autyzmem
ze strony shaby zdrowia jest niewystarczay w szczegolngi jesli chodzi o - dosipnasé
wczesne] diagnozy umnibwiajacej wdraenie terapii i rehabilitacji, i@ bezptatnych godzin
wielospecijalistycznej terapii dla dzieci, bardzaamgczona oferta terapeutyczna dla miodyie
miodych dorostyctoséb z autyzmem i zespotem Aspergera.




Programy zdrowotne realizowane od 10 lat przéro@ek dla Osob z Autyzmem dki

funduszom pochodezym od Miasta Krakowa wypetnigw znacznym stopniwetluke na terenie
gminy Krakdéw i 8 wysoko oceniane przez rodzicow.

2. Cele programu

a. Cel gtéwny:

Zwigkszenie dogpnaici wczesnej diagnozy dzieci z cémowymi zaburzeniami
rozwoju (F 84.0) oraz zapewnienie tym dzieciom odziezy odpowiedniej terapii
az do dorostéci.

b. Cele szczegbtowe:

1)

2)
3)

4)

5)
6)

7)
8)

wytonienie, poprzez pisemne zgtoszenie do Poraginipy rodzicow z terenu Krakowa
zainteresowanych uzyskaniem diagnozy stanu zdrdgexi i zapewnienie im tej diagnozy,
zaplanowanie i zrealizowanie pgsbwania terapeutycznego wobec tych dzieci,

objecie zakwalifikowanych dzieci terapindywidualry i grupows oraz r@nymi formami
rehabilitacji spotecznej,

wytonienie, na podstawie zgtoszeod rodzicow, szkot oraz Poradni Psychologiczno-
Pedagogicznych, miodzig 2z zespolem Aspergera wymagagj wsparcia w
funkcjonowaniu spotecznym, szczegolnie w momentaghysow rozwojowych,
zapewnienie rodzicom edukacji, wsparcia i szkplearsztatow i praktycznych umigosci
potrzebnych w pogpowaniu z dziémi i mtodzieza,

profilaktyka stanu przewlektego cierpienia wskutbkaku dostpnasci odpowiedniego
leczenia,

profilaktyka obnitania jakdci zycia rodzin dotkrgtych problemem autyzmu ;

zapewnienie rej funkcjonugpcym pacjentom z tej grupy, depnhasci do ambulatoryjnych
bada i konsultacji lekarskich.

c. Oczekiwane efekty:

1)

2)

3)

4)

ograniczenie lub zlikwidowanie kolejki dzieci oczgidcych obecnie od 6-12 miesy na
wielospecjalistycza diagnoz dokonywam przez lekarza, psychologa i pedagoga
jednoczénie, w tym samym miejscu i czasie, gaory z fachowymi zaleceniami i planem
terapii,

zmniejszenie iléci dzieci cierpacych z powodu zaburaewtérnych, powstagcych w
nastpstwie zbyt pano dokonanej diagnozy,

poprawa funkcjonowania spotecznego dzieci ¢lgh wczénie intensywn terapa
(poprawa w zakresie zabufzenowy i komunikacji, osiganie kompetencji spotecznych
pozwalajcych na podjcie nauki w klasie szkolnej itp.),

poprawa jakéci zycia rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym (uzyskamvsparcia,
poczucia sukcesu i umignosci radzenia sobie z zagigacymi problemami zdrowotnymi),

5) zmniejszenie izolacji i marginalizacji mtodziez autyzmem i zespotem Aspergerayeiu

6)

spotecznym i w grupie rowdaiczej,
poprawa kondyciji fizycznej i stanu zdrowia somath@go wymienionej grupy pacjentéw
poprzez zapewnienie zéjruchowych i fizjoterapii.



d. Mierniki efektywno sci odpowiadajace celom programu:
1) skale obserwacyjne przeznaczone do badania zackwampetencji spotecznych matych

dzieci — stosowane przed peciem terapii, w trakcie i po zakozeniu cyklu terapii,

2) ankiety ewaluacyjne wypetniane przez rodzicow, kpdw i terapeutOw - ocenigje
poziom funkcjonowania pacjentow gbjch terapa,

3) ankiety ewaluacyjne wypetniane samodzielnie przgzeyfunkcjonuacych pacjentow,

4) poréwnanie oceny stanu zdrowia somatycznego pragndizie wsipnej i po cyklu terapii
(w zakresie miernikow obiektywnych -wynikéw bad&tdre byway zaktocone w zwizku
Z autyzmem).

3. Adresaci programu (populacja programu)

a. Oszacowanie populacji, ktérej waczenie do programu jest maliwe:

Oszacowanie populacji pod wzdem ilasciowym jest trudne ze wzglu na rosaca ilos¢
zgtoszé do Poradni dla Dzieci z Autyzmem i innymi Zaburizeni Rozwoju: porownanie ikei
zgtosz@ ze stycznia 2011 i stycznia 2012 daje progoicP. W catym roku notujemy okoto 200
zgloszé, wérdd ktérych znacga jest przewaga matych dzieci i dzieci z KrakoBarac pod
uwag; przypadki rezygnacji rodzicéw ze wezdli na okres oczekiwania oraz dyskwalifikadgieci
z innymi rozpoznaniami niautyzm, nalgy przyja¢, ze obejmiemy programem 100-130 oséb,
tacznie z pacjentami oddziatu dziennego dla osobda@&cawymi zaburzeniami rozwoju.

b. Tryb zapraszania do programu.

Programem zostarobjeci

- pacjenci zgtaszagy sk drog rejestracji elektronicznej (za frednictwem rodzicow) do
Poradni dla Dzieci z Autyzmem i innymi ZaburzenidRazwoju,

- pacjenci kontynuuagy terapg rozpoczta w poprzednich latach Poradni,

- pacjenci oddziatu dziennego dla 0os6b z g@tawymi zaburzeniami rozwoju.

4. Organizacja programu

a. Czsci sktadowe, etapy i dziatania organizacyjne:
Program bdzie realizowany wedtug wzorcow wypracowanych wguai ostatnich 10 lat
i udoskonalanych w roku na rok.
Do jego sktadowych nate:
1) diagnoza - rekrutacja pacjentow $pml oczekujcych w kolejce, zapisanych w 2012 roku,
oraz spéréd nowo zgtaszagych se.
2) terapia: - pacjenci kontynwgy terap¢ rozpoczta w poprzednich latach, w trybie grup
terapeutycznych i z&¢ indywidualnych,
3) pacjenci nowo obejmowani teragpo diagnozie, w trybie intensywnych @i udziatem
rodzicoOw— tzw pakiet podiagnostyczny,
4) okresowa weryfikacja doboru pacjentéw do terapii veegledu na jaké¢ wspétpracy
z rodzicami, frekwenej motywacg, osagane posfpy, trafnéé doboru grup, zmiany
miejsca zamieszkania itp.
5) okresowa ewaluacja wynikéw terapii poprzez @ckmkcjonowania spotecznego (opinie z
placéwek edukacyjnych, ankiety wypetniane przeziwaiv),
6) ocena skutecznoi i weryfikacja podgtych dziata przez zespot terapeutyczny,
7) analiza wnioskow, przygotowanie prezentacji naej@si konferenagg w Uniwersytecie
Pedagogicznym w Krakowie pt. ,Spektrum autyzmyeksrum metod”,
8) podsumowanie terapii z udziatem rodzicéw.




b. Planowane interwencije:

1) wielospecjalistyczna diagnoza funkcjonalna stanieaka, opracowanie indywidualnego
planu terapii i zalededla rodzicéw,

2) zastosowanie terapii wywosalzej st z modelu rozwojowego, opracowanej w oparciu
o diagnoz funkcjonalr i dostosowanej do indywidualnych potrzeb dziecka,

3) zastosowanie metod sghcych wspieraniu rozwoju dziecka poprzez przywragani
naturalnych mechanizmow rozwojowych oraz kompensosvistnieacych deficytow,

4) terapia indywidualna (z psychologiem, pedagogiercgpnym, logoped fizjoterapeut)
rozwijajaca m.in. nasgjpujace umiegtnosci: kontakt wzrokowy, ndadowanie, dzielenie
pola uwagi, wskazywanie, naprzemiesfi@raca z planem, rozpoznawanie emocji, tworcza
zabawa tematyczna, motoryka, integracja sensoryegy@brania itd.

5) terapia grupowa (m,in. trening uny#josci przedszkolnych, trening umédnosci
spotecznych, trening umigposci tworczej zabawy i komunikacji),

6) wspieranie rozwoju spotecznego poprzez grupowgizajuchowe (zawody, aerobik, taniec
itp.),

7) treningi umiegtnosci spotecznych dla miodzig prowadzone poza placowkv miejscach
uzyteczngdci publicznej (kawiarnia, teatr, muzeum, sklepy .)itpyspierane analiz
materiatdbw wideo, omowieniem i wspotpaamdzicow,

8) szkolenia dla rodzicoéw z zakresu problematyki zadiotrudnych, z zakresu rozumienia
zachowa dziecka , umiejnosci podejmowania zabawy wspietegj rozwo0j poznawczy
I spoteczny itp.)

c. Kryteria i sposob kwalifikacji uczestnikow:
Kryteria:
1) rozpoznanie u pacjenta zabuize spektrum autyzmu,
2) miejsce zamieszkaniza terenie Dzielnicy Miasta Krakowa w ktorej realizowany jest
Program)
3) zgoda uczestnika lub jego opiekuna prawnego natidzprogramie.
Sposoéb kwalifikacii:
1) zgtoszenie rodzica lub opiekuna prawnego,
2) kwalifikacja zespotu terapeutycznego do dloeej formy terapii,
3) preferencja dla rodzin z dwgjKlub wigcej) dzieci z zaburzeniem autystycznym,
4) preferencja dla rodzin z co najmniej czwdgieci i dzieckiem autystycznym.

d. Zasady udzielaniaswiadczea w ramach programu:
1) Rodzice otrzymuj informacg, o zrédtach finansowania programu,

2) Rodzice podpisdj deklaracg uczestnictwa w programie zawief@ merytoryczny,
indywidualny plan terapii oraz jej cel, metody ikees oczekiwanej wspotpracy, a tak
warunki rezygnaciji z udziatu z powodow obiektywnyak absencja dziecka, choroba itp.

3) Swiadczenia s udzielane wycznie przez wykwalifikowanych pracownikéw placowki
wykonujacych ustugi medyczne réwriav ramach NFZ,

4) Swiadczenia s dokumentowane zgodnie z odpowiednimi przepisampwidzujacymi
w podmiotach medycznych.




e. Sposbéb powizania dziatah programu ze s§wiadczeniami zdrowotnymi finansowanymi ze
srodkow publicznych:

Program stanowi rozszerzenie ofeftyiadczeéx wykonywanych przez placowk jaka jest
Effatha Grodek dla Os6b Autyzmem, w ramach Narodowego Fundugdrowia. Czs¢
stosowanych wobec pacjentow interwencji (np. &komywane w terenie poza placGvkub
autorskie dziatania w postatrieningu zabawy), nie § zdefiniowane ani wycenione przez NFZ,
dlatego jedynie program zdrowotny stwarza szamastosowania ich w formie bezptatnej dla
pacjentow. Ze wzgtlu na specyfik zaburzé autystycznych i waiz niedostatecznilo$¢ srodkdw
publicznych, istotna jest zaréwno strona finarsoprogramu, jak rozszerzenie zawscio
merytorycznej proponowanych dziata

f. Sposob zakdéczenia udzialu w_programie i mdliwosci kontynuaciji _otrzymywania
swiadczen zdrowotnych przez uczestnikow programu, |€li istnieja wskazania:

Zakoczenie udziatu w programie odbywag gpoprzez zamkrcie planowanego cyklu
zajgé, W pohczeniu z decyz zespolu co do uzyskania (lub nie) oczekiwanegoktefe
zastosowanych interwenciji.

Jeili zaistniep wskazania, zagia bgda kontynuowane w ramach programu, a po jego
zakaczeniu, w miag posiadanyclrodkéw publicznych.

g. Bezpieczéistwo planowanych interwenciji

Bedzie ono zapewnione poprzez:

1) Przykcie jasnych kryteriéw diagnostycznych, co do kwigdi€ji pacjentow (ICD10)

2) Przestrzeganie kryteriow diagnozy funkcjonalnej wbakze pacjentow— wspéipraca od
2012 roku z zespotem prof. Ewy Pisuli z Uniwersytélarszawskiego w zakresie nglzi
badawczych,

3) Statle monitorowania toku terapii w zespole — nmaimmaliza materiatow i nagia

4) korzystanie ustug certyfikowanego superwizora &@zsultacji z zespotem Synapsis,

5) systematyczne szkolenia wegtrzne i zewrtrzne (udziat w konferencjach i warsztatach),

6) sledzenie literatury naukowej i aktualnych doniés{gtownie Autism Research Centre —
Cambridge, prof. Simon Baron-Cohen).

h. Kompetencje/warunki niezbedne do realizacji programu:

Placéwka posiada zespot wysoko wykwalifikowanychapeutow w dziedzinie autyzmu,
absolwentow kurséw i szkaleFundacji Synapsis (wiadej w tej dziedzinie), w tym osoby z
wieloletnim déwiadczeniem, pracuage jednoczénie w uczelniach, autoréw publikacji i wkasnych
programow.

Zespot wspotpracuje pod wzglem organizacyjnym i merytorycznym z Uniwersytetem
Jagiellaskim, Uniwersytetem Pedagogicznym, Uniwersytetenrsa&awvskim, FundagjSynapsis,
specjalisi krajowym i wojewodzkim ds. psychiatrii dzieci i ouziezy.

Zespot posiada statego superwizora procesu tarajyiwidualnej i grupowe;.



i. Dowody skutecznéci planowanych dziatai (zgodnie z art. 31a ust. 1 pkt. 4, 5i 6 ustawy

Opinie ekspertow Klinicznych:

- dotychczas realizowane projekty zdrowotne realemwe przez placovekbyly pozytywnie
opiniowane przez konsultanta wojewodzkiego ds. lpgyi dzieci i mtodziey prof. Jacka Bomb
oraz przez prezesa Fundacji Synapsis dr Michatanidzewskiego — specjalispsychiatrii.

Zalecenia, wytyczne i standardy dotycrce postpowania w problemie zdrowotnym, ktérego
dotyczy wniosek:

Podstawowe standardy to:

- rzetelna diagnoza zgodna z ICD 10, wygnmga na pimie z uzasadnieniem,

- uzyskanie zgody rodzica/opiekuna na zastosowateevencji,

- zastosowanie wielospecjalistycznej terapii, nawpcej do opisu problemu zdrowotnego
dziecka zawartego w opinii, czyli do jego deficytGavtakke mocnych stron stanoxgych
punkt wygcia terapii,

- stosowanie terapii opartej na wiedzy o prawidtésiach rozwojowych obserwowanych
u cztowieka (kanon psychologii rozwojowej i wychomezej),

- respektowanie naukowej wiedzy z zakresu psychigasychologii klinicznej dziecka,

- uznanie wieloczynnikowej etiologii autyzmu i poéndzonej wiedzy o0 jego
neurobiologicznym podia,

- uznanie kluczowej roli rodzicow w pepbwaniu z dzieckiem w my systemowego
rozumieniasrodowiska rodzinnego.

Dowody skutecznéci (efektywnaosci klinicznej) oraz efektywnaosci kosztowej:

Badania wskazuaj ze wczdnie podgta interwencja doprowadza do znacznej poprawy
funkcjonowania dziecka a zarazem jego rodziny, macznie zmniejsza koszty opieki nad nim —
wigksze prawdopodobistwo nauki w placbwce masowej a nie specjalnej, zImosé¢
kontynuowania pracy przez rodzicow (E.Pisula ,AotyzOd bada mézgu do praktyki
psychologicznej, GWP maj 2012)

Informacje nt. podobnych programéw _zdrowotnych wykaaywanych w zgtaszajcej program
lub w innych jednostkach samoradu terytorialnego:

Program zgtoszony przezsf@dek Wczesnej Pomocy Psychologiczne) ,\Wczesne ywénie
zaburzé ze spektrum autyzmu u dzieci do 5 ragia”.




