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elem niniejszego stanowiska Instytutu Ochrony Zdrowia jest zwrécenie uwagi
profesjonalistom medycznym oraz przedstawicielom administracji panstwowej na
sytuacje dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu w kontekscie potrzeby zapew-

nienia dostepu do wczesnej diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu i mozliwosci szyb-
kiego podjecia terapii.

W opinii grupy ekspertéw Instytutu Ochrony Zdrowia nastepujgce aspekty wymagaja

uwagi i podjecia dziatan:

1.

Obecnie w Polsce brak jest systemowych rozwigzan majgcych na celu wczesng identy-
fikacje dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu, m.in. w ramach bilansu
zdrowia dziecka.

Dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu otrzymuja diagnoze w pézniej-
szym wieku (ok. 70% po 3. roku zycia), co negatywnie wptywa na efektywnos¢ terapii,
rozwoj zdolnosci poznawczych, mowy i umiejetnosci adaptacyjnych dziecka oraz jakos¢
zycia dziecka, jego rodzicow i opiekunéw.

Obecnie funkcjonujgca diagnostyka zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci obejmuje
dziatania realizowane przez jednostki systemu opieki zdrowotnej i jednostki systemu
oswiaty, przy czym brak jasno zdefiniowanych zasad wspétpracy poszczegdélnych jed-
nostek obu systemoéw oraz wytycznych dotyczgcych wymiany informacji i dokumentagji
w procesie diagnostycznym.

Poziom wiedzy na temat zaburzen ze spektrum autyzmu wsréd personelu medycznego
i personelu placowek oswiatowych jest niewystarczajgcy, a obecnie dostepne progra-
my ksztatcenia przeddyplomowego i podyplomowego nie dostarczajg wystarczajgcego
zakresu informacji na temat aktualnego stanu wiedzy na temat zaburzen ze spektrum
autyzmu.

Obecnie brak jest ogélnopolskich, zorganizowanych rozwigzah majgcych na celu dostar-
czenie rodzicom i opiekunom dzieci z diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu kom-
pleksowych informacji na temat dalszej Sciezki postepowania, miejsc uzyskania pomocy,
metod i programoéw terapeutycznych o udokumentowanej naukowo skutecznosci oraz
przystugujgcych swiadczen z zakresu opieki zdrowotnej, systemu edukacji i Swiadczen
spotecznych.
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Rekomendacje Instytutu Ochrony Zdrowia w sprawie wczesnej diagnostyki
zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci:

1. W celu zapewnienia wczesnej diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci ist-
nieje potrzeba rozszerzenia badan bilansu zdrowia dziecka w wieku 2 lat o ocene obec-
nosci sygnatdéw w rozwoju i zachowaniu dziecka mogacych wskazywac na zaburzenia ze
spektrum autyzmu, poprzez nowelizacje Rozporzgdzenia Ministra Zdrowia w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej w czesci lll zat. 1.
| uwzglednienie ,,oceny rozwoju psychospotecznego - obecnosci sygnatéw w rozwoju i za-
chowaniu dziecka mogacych wskazywac na zaburzenia ze spektrum autyzmu” w trakcie
bilansu zdrowia dziecka w wieku 2 lat.

2. Ocena obecnosci sygnatdow w rozwoju i zachowaniu dziecka mogacych wskazywac na
zaburzenia ze spektrum autyzmu w trakcie bilansu 2-latka powinna przebiegac¢ zgodnie
z kartg poszerzonej obserwacji, ktérej tres¢ zdefiniuje zespot whasciwych konsultantow
krajowych w porozumieniu z przedstawicielami wybranych towarzystw naukowych o za-
siegu ogdlnokrajowym.

3. Wraz z wprowadzeniem oceny obecnosci sygnatéw w rozwoju i zachowaniu dziecka mo-
gacych wskazywac na zaburzenia ze spektrum autyzmu w ramach bilansu 2-latka, nalezy
dazy¢ do zapewnienia dostepu do kursow i szkolern podyplomowych dla personelu me-
dycznego na temat zaburzen ze spektrum autyzmu oraz zasad realizacji badan bilanso-
wych w tym zakresie ze szczegdlnym uwzglednieniem pediatréw i lekarzy rodzinnych.

4. Z uwagi na naktadanie sie kompetencji systemu opieki zdrowotnej i systemu oswiaty
w trakcie diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu, a nastepnie w postepowaniu
terapeutycznym, istnieje potrzeba powotania miedzyresortowego zespotu ekspertow,
ktérego zadaniem bytoby zdefiniowanie kompetencji i zadan poszczegélnych systemow,
a takze ram prawnych wspotpracy i wymiany dokumentacji.

5. Nalezy wdrozy¢ dziatania edukacyjne skierowane do personelu medycznego i persone-
lu placéwek oswiaty dotyczgce budowy Swiadomosci na temat zaburzen ze spektrum
autyzmu oraz zasad komunikacji z rodzicami i opiekunami dzieci z diagnozg zaburzen
ze spektrum autyzmu, na temat dalszego postepowania po uzyskaniu diagnozy, w tym
miejsc uzyskania pomocy, metod terapeutycznych o udokumentowanej naukowo sku-
tecznosci oraz przystugujacych swiadczenh z zakresu opieki zdrowotnej, opieki spotecznej
i systemu edukadiji.

6. W wieku 2 lat tylko niewielka grupa dzieci (ok. 20-25%) uczeszcza do ztobka, pozostajgc
wytgcznie pod nadzorem rodzicow/opiekundw i konieczne jest monitorowanie realizacji
oraz jakosci bilanséw 2-latka.



O problemie:

Instytut Ochrony Zdrowia jest niezalezng organizacjg typu think tank dziatajgcg w sze-
roko zdefiniowanej sferze ochrony zdrowia. Gtébwnym zatozeniem towarzyszacym powsta-
niu Instytutu jest potrzeba prowadzenia merytorycznej dyskusji na tematy zwigzane ze
zdrowiem w Polsce, opartej na wiarygodnych opracowaniach eksperckich. Instytut wspiera
dyskusje i kluczowe procesy decyzyjne w ochronie zdrowia, a poprzez eksperckie analizy
przyczynia sie do wyznaczania i wskazywania priorytetdw w obszarze zdrowia, zaréwno
w aspekcie medycznym, spotecznym oraz systemowym. Myslg przewodnig pracy Instytutu
jest analizowanie wybranych zagadnien z perspektywy zdrowotnej, spotecznej oraz ekono-
micznej, aby zapewni¢ mozliwie petny obraz sytuacji.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ang. autism spectrum disorder, ASD) to grupa zabu-
rzen neurorozwojowych, charakteryzujgca sie powtarzalnymi, ograniczonymi i nieelastycz-
nymi wzorcami zachowan, zainteresowan i aktywnosci, a takze trudnosciami w nawigzywa-
niu i podtrzymywaniu interakcji spotecznych i komunikacji'2. Swiatowa Organizacja Zdrowia
szacuje, ze okoto 1 na 100 dzieci ma zaburzenia ze spektrum autyzmu?. Zaburzenia ze spek-
trum autyzmu ujawniajg sie w okresie wczesnego dziecinstwa, a pierwsze objawy charak-
terystyczne dla zaburzen ze spektrum autyzmu sg obserwowane przez rodzicow czesto juz
w pierwszym roku zycia dziecka'*. Wczesne wykrycie zaburzeh ze spektrum autyzmu i roz-
poczecie terapii wigzg sie z poprawg rokowania dtugoterminowego dla cato$ciowego rozwo-
ju dziecka, w tym w zakresie zdolnosci poznawczych, mowy i umiejetnosci adaptacyjnych®®.

Obecnie w Polsce brak jest systemowych rozwigzan majgcych na celu wczesng diagno-
styke zaburzen ze spektrum autyzmu. Realizowany w ramach systemu opieki zdrowotnej
bilans zdrowia dziecka nie uwzglednia diagnostyki w kierunku zaburzen ze spektrum auty-
zmu w pierwszych latach zycia. Dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu zbyt
p6zno uzyskujg diagnoze medyczng, co wptywa na opdznienie w rozpoczeciu terapii i mozli-
we do osiggniecia efekty terapii.

Dziatania na rzecz dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sg realizowane przez
jednostki systemu opieki zdrowotnej oraz jednostki systemu oswiaty. Dotychczas opraco-
wane standardy organizacyjne i merytoryczne okreslajg zasady funkcjonowania placéwek
wszystkich pozioméw referencyjnosci systemu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mto-
dziezy (nowy model opieki psychiatrycznej w Polsce), w tym zasady wspotpracy z placdwka-
mi oSwiatowymi. Brakuje natomiast standardéw postepowania dla placowek oswiatowych,
poradni dla 0os6b z autyzmem dzieciecym (dawny model opieki psychiatrycznej) oraz pry-
watnych placéwek oferujgcych diagnostyke zaburzen ze spektrum autyzmu, co negatywnie
wptywa na mozliwos¢ wspotpracy podmiotdw systemu opieki zdrowotnej i systemu oswiaty,
m.in. w zakresie wymiany informacji i przekazywania dokumentacji.

W ostatnich latach sposéb organizacji systemu opieki psychiatrycznej w Polsce ulegt
istotnym zmianom. Przybywa réwniez dowodéw naukowych na temat zasad i metod poste-
powania z dzieckiem z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Obecnie funkcjonujacy w Polsce
system ksztatcenia przeddyplomowego i podyplomowego kadr medycznych i kadr systemu
oswiaty nie zapewnia kompleksowej edukacji na temat zaburzen ze spektrum autyzmu, co
moze negatywnie wptywac na sposéb postepowania wobec dzieci z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu w placéwkach medycznych i jednostkach systemu oswiaty.
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1. Wstep

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ang. autism spectrum disorder, ASD) to grupa zabu-
rzen neurorozwojowych, charakteryzujgca sie powtarzalnymi, ograniczonymi i nieelastyczny-
mi wzorcami zachowan, zainteresowan i aktywnosci, a takze trudno$ciami w nawigzywaniu
i podtrzymywaniu interakgcji spotecznych i komunikacji'2. Osoby z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu czesto doswiadczajg trudnosci w nawigzywaniu interakcji i kontaktéw spotecznych
oraz mogg miec trudnosci w adaptacji do codziennych sytuacji'2.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu ujawniajg sie w okresie wczesnego dziecinstwa,
a pierwsze objawy charakterystyczne dla zaburzen ze spektrum autyzmu sg obserwowane
przez rodzicow czesto juz w pierwszym roku zycia dziecka'.

Objawy kliniczne zaburzen ze spektrum autyzmu réznig sie u poszczegdlnych osob.
Stopien nasilenia objawdw jest zréznicowany, zaréwno w obszarze komunikacji spotecznej,
jak i funkcjonowania poznawczego3*. Poziom funkcjonowania intelektualnego wsréd oséb
ze spektrum autyzmu jest réwniez bardzo zréznicowany, od poziomu niepetnosprawnosci
intelektualnej po inteligencje bardzo wysoka™.

Woczesne wykrycie zaburzen ze spektrum autyzmu i rozpoczecie terapii wigzg sie z po-
prawg rokowania dtugoterminowego dla cato$ciowego rozwoju dziecka>®.

Przyczyny wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu nie zostaty dostatecznie
poznane, ale wedle obecnie dostepnych dowodéw naukowych istotng role w rozwoju zabu-
rzen ze spektrum autyzmu odgrywajg czynniki genetyczne i Srodowiskowe'27,

Zaburzenia ze spektrum autyzmu czesto wspoétwystepuja z innymi zaburzeniami, takimi
jak: zespét nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD), depresja, zaburze-
nia lekowe, padaczka, trudnosci z zasypianiem, samouszkodzenia, porazenie mézgowe, nie-
petnosprawnosc intelektualna®?#8, Szacuje sie, ze nawet powyzej 70% oséb z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu ma co najmniej jedno wspotistniejgce zaburzenie zdrowia psychiczne-
go, przy czym ADHD, stany lekowe, zaburzenia depresyjne, zaburzenia snu i niepetnospraw-
nos$¢ intelektualna sg najczesciej wystepujacymi zaburzeniami wspétistniejgcymi z zaburze-
niami ze spektrum autyzmu'248,

Obecnie funkcjonujgcy w Polsce system wsparcia 0s6b z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu obejmuje Swiadczenia z zakresu opieki zdrowotnej, dziatania realizowane w ramach
edukacji przedszkolnej i szkolnej oraz wsparcie w ramach swiadczen spotecznych.

2. Czestos¢ wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu w Polsce

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) szacuije, ze okoto 1 na 100 dzieci ma zaburzenia
ze spektrum autyzmu?3. Zaburzenia ze spektrum autyzmu wystepujg 4 razy czesciej u chtop-
cOw niz u dziewczat'2.

Czestos¢ wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu w Europie nie jest doktadnie
poznana. Wedtug danych World Population Review w 2019 r. w Europie najwyzszg czestos¢
wystepowania zaburzen ze spektrum obserwowano w Wielkiej Brytanii (700 przypadkow
na 100 tys.), Szwecji (661 przypadkdéw na 100 tys.) oraz Holandii (591 przypadkéw na 100 tys.)
[9]. W krajach Europy Srodkowo-Wschodniej czesto$¢ wystepowania zaburzen ze spektrum
autyzmu byta nizsza niz w Europie Zachodniej i P6tnocnej i wynosita okoto 330-360 przypad-
kow na 100 tys. (w tym w Polsce 345 przypadkéw na 100 tys.)°.



Globalnie liczba oséb z diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu systematycznie wzra-
sta. Zwigzane jest to m.in. z wiekszg wykrywalnoscig, wzrostem wiedzy rodzicéw na temat
zaburzen ze spektrum autyzmu, wzrostem wiedzy profesjonalistéw medycznych w zakresie
diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu, a takze lepszg dostepnoscig do ustug diagno-
stycznych?,

W krajach, w ktérych diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu u dziecka uprawnia
system orzecznictwa w oswiacie do wydania orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego
(i wigze sie ze zwiekszong subwencjg oswiatowg i dodatkowym wsparciem dla dziecka), brak
systemowych rozwigzan majgcych na celu wczesng identyfikacje dzieci z podejrzeniem za-
burzen ze spektrum autyzmu moze prowadzi¢ rowniez do zjawiska nadrozpoznawalnosci
zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci z np. dysleksjg lub ADHD.

W lutym 2023 r. Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) w ramach inicjatywy ,Otwarte Dane”
opublikowat zbiory danych dotyczace Swiadczen opieki zdrowotnej na rzecz oséb z rozpo-
znaniem autyzmu i zespotu Aspergera oraz dane dotyczgce chorobowosci rejestrowanej
(kody chordb ICD-10: F84.0, F84.1 lub F84.5) w latach 2012-2021"". Od 2012 r. regularnie
wzrasta liczba dzieci z diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu (Tabela 1). W 2021 r., 73 765
dzieci skorzystato z co najmniej jednego Swiadczenia opieki zdrowotnej finansowanego ze
Srodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia, z rozpoznaniem gtéwnym lub wspdétistniejgcym
zaburzen ze spektrum autyzmu lub zespotu Aspergera'.

Liczba pacjentéw, ktérym Liczba pacjentéw,
udzielono Swiadczenie ktérym udzielono Chorobowos¢ Ogétem dzieci
z rozpoznaniem gtéwnym Swiadczenie rejestrowana (0-17 lat)
lub wspétistniejgcym z rozpoznaniem gtéwnym

K 2023 1903 2904

2012 16 884
M 10151 9680 13980
K 2 600 2457 3735

2013 21 346
M 12675 12027 17611
K 3186 2956 4602

2014 26 166
M 15594 14 633 21564
K 3905 3618 5628

2015 31641
M 18611 17 470 26013
K 4 664 4257 6 741

2016 37 339
M 21490 19916 30598
K 5389 4937 7920

2017 43010
M 24 351 22582 35090
K 6 385 5813 9214

2018 49158
M 28 025 25 664 39 944
K 7 833 7 026 11 056

2019 56 874
M 32167 29120 45 818
K 8610 7671 12570

2020 62 420
M 33147 29 894 49 850
K 11700 10301 15868

2021 73765
M 41 644 37 160 57 897

Tabela 1.

Liczba dzieci z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu z uwzglednieniem ptci
Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie danych Narodowego Funduszu Zdrowia'
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Wedtug danych NFZ", dzieci stanowig ponad 85% wszystkich pacjentéw z rozpozna-
niem zaburzen ze spektrum autyzmu lub zespotu Aspergera w Polsce. Co pigte dziecko
z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu to dziewczynka, co jest zgodne z danymi
z literatury naukowej na Swiecie na temat réznic w czestosci wystepowania zaburzenh ze
spektrum autyzmu w zaleznosci od pici.

Wsréd wszystkich dzieci z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu, najwiekszg
grupe stanowili mieszkancy wojewddztwa mazowieckiego (21,7% ogbtu dzieci ze spektrum)
i Slaskiego (13,1% ogbtu dzieci ze spektrum). Najmniej pacjentéw z rozpoznaniem zaburzen
ze spektrum autyzmu byto w wojewddztwie lubuskim (1,3% ogdtu dzieci ze spektrum auty-
zmu) i opolskim (1,8% ogotu dzieci) - dwoch wojewddztwach o najnizszej liczbie ludnosci.

Danych na temat czestosci wystepowania zaburzenh ze spektrum autyzmu w Polsce
dostarcza réwniez raport Najwyzszej Izby Kontroli p.t. Wsparcie 0oséb z autyzmem i zespo-
tem Aspergera w przygotowaniu do samodzielnego funkcjonowania z 2019 roku'. Z danych
zawartych w Systemie Informacji Oswiatowej wynika, ze w roku szkolnym 2016/2017 byto
38 058 ucznidw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub zespotem Aspergera. Wzgledem
kolejnych lat szkolnych liczba uczniéw ze spektrum autyzmu lub zespotem Aspergera zwiek-
szata sie rocznie 0 20%. W roku szkolnym 2018/2019 byto 54 404 uczniéw z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu lub zespotem Aspergera, co stanowi okoto 0,87% og6tu ucznidow w pla-
cowkach oswiatowych'. Wsrod ucznidéw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu lub zespotem
Aspergera, w roku szkolnym 2018/2019, 29% ucznidw uczeszczato do placéwek wychowania
przedszkolnego, 61% do szkét podstawowych i gimnazjow, a 10% stanowili uczniowie szkot
ponadgimnazjalnych, przysposabiajacych do zawodu'?,

3. Aktualna Sciezka diagnostyczna zaburzen
ze spektrum autyzmu

Diagnoza zaburzen ze spektrum autyzmu to kilkuetapowy proces wymagajgcy wspot-
pracy w zespole interdyscyplinarnym, obejmujgcy m.in. diagnostyke psychologiczno-peda-
gogiczng neurologopedyczng oraz diagnoze medyczng (lekarskg)'>->.

Obecnie funkcjonujgca w Polsce diagnostyka zaburzen ze spektrum (Rycina 1) nie za-
wiera wystarczajgcych rozwigzan systemowych, pozwalajgcych na wczesng identyfikacje
dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu i kierowanie ich na dalszg diagnostyke
w celu potwierdzenia lub wykluczenia zaburzen ze spektrum autyzmu.

Dzieci skierowane do diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu trafiajg do placowek
diagnostycznych najczesciej w wyniku obserwacji przez rodzica niepokojacych objawoéw i za-
chowan w rozwoju dziecka, opinii nauczyciela przedszkolnego lub szkolnego co do rozwoju
dziecka lub opinii lekarza rodzinnego lub pediatry'. Obecnie w Polsce, w znacznym stop-
niu zrédtem identyfikacji dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu sg placéw-
ki osSwiatowe (przedszkola, szkoty, poradnie psychologiczno-pedagogiczne). System opieki
zdrowotnej, jak rowniez system edukacji nie zapewniajg jednak mechanizméw, ktére w spo-
sob systemowy i zorganizowany pozwalatyby na identyfikacje dzieci z podejrzeniem zabu-
rzen ze spektrum autyzmu.



PODEJRZENIE ZABURZEN ZE SPEKTRUM AUTYZMU
RODZICE | OPIEKUNOWIE / LEKARZ / PRZEDSZKOLE LUB SZKOtA

ETAP 1: DIAGNOSTYKA PSYCHOLOGICZNA LUB PSYCHOLOGICZNO-PEDAGOGICZNA

SYSTEM OPIEKI ZDROWOTNE]J:
poradnia dla 0s6b z autyzmem dzieciecym
zespot/osrodek sSrodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci
i mtodziezy (I poziom referencyjnosci systemu ochrony zdrowia psychicznego dzieci
i mtodziezy)
Centrum Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Mtodziezy (Il poziom referencyjnosci systemu
ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy)
prywatny podmiot leczniczy

SYSTEM OSWIATY:
- rejonowa poradnia psychologiczno-pedagogiczna
- niepubliczna poradnia psychologiczno-pedagogiczna

b BRAK ZABURZEN

ETAP 2: DIAGNOZA MEDYCZNA
LEKARZ PSYCHIATRA DZIECI | MLODZIEZY / LEKARZ PSYCHIATRA

BRAK ZABURZEN ROZPOZNANIE ROZPOZNANIE
y4:\:18]:¥43 INNYCH ZABURZEN

ZE SPEKTRUM AUTYZMU

SKIEROWANIE SKIEROWANIE
NA TERAPIE NA TERAPIE

Rycina 1.
Aktualna $ciezka diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu

Zrédto: Opracowanie wiasne.
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Pierwszy etap diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu stanowi najczesciej diagno-
styka psychologiczna lub psychologiczno-pedagogiczna, ktéra moze by¢ prowadzona zaréw-
no przez podmioty funkcjonujgce w ramach systemu opieki zdrowotnej (poradnie dla oséb
z autyzmem dzieciecym, placoéwki | lub Il poziomu referencyjnosci systemu ochrony zdro-
wia psychicznego dzieci i mtodziezy, prywatne podmioty lecznicze), jak i systemu oswiaty
(publiczne badz prywatne poradnie psychologiczno-pedagogiczne)'s. Diagnostyka zaburzen
ze spektrum autyzmu prowadzona w zespole interdyscyplinarnym w zaleznosci od rodza-
ju placéwki moze by¢ prowadzona przez zespét specjalistow, m.in. psychologa, specjaliste
psychologii klinicznej, logopede, neurologopede, pedagoga specjalnego, terapeute srodo-
wiskowego dzieci i mtodziezy, lekarza i powinna obejmowa¢ wywiad z rodzicami, obserwa-
Cje dziecka oraz przeprowadzenie testow diagnostycznych, bazujgcych m.in. na obserwacji
zachowan dziecka.

Do diagnozy zaburzen ze spektrum autyzmu, zgodnie z obowigzujacymi na Swiecie
standardami stosuje sie m.in. protokét obserwacji do diagnozowania zaburzen ze spektrum
autyzmu (ADOS-2) oraz wywiad do diagnozowania autyzmu (ADI-R)'®'7. Obecnie w Polsce
brak jest skutecznych regulacji prawnych jednoznacznie okreslajgcych, kto moze prowadzi¢
diagnostyke zaburzen ze spektrum autyzmu oraz jakie standardy (w zakresie doswiadcze-
nia i kompetencji personelu) powinny spetnia¢ podmioty oferujgce diagnostyke w kierunku
zaburzen ze spektrum autyzmu. Z uwagi na brak inicjatyw informacyjno-edukacyjnych na
temat podmiotéw prowadzacych rzetelng diagnostyke, nadal dochodzi do sytuacji, gdy pod-
mioty (gtéwnie prywatne) oferujg ustugi diagnostyczne o niskim stopniu wiarygodnosci lub
niezgodne z aktualng wiedzg medyczna.

Z uwagi na naktadanie sie kompetencji podmiotéw z systemu opieki zdrowotnej i sys-
temu oswiaty brak jest jasno zdefiniowanych zasad wspotpracy i sposobu prowadzenia oraz
przekazywania dokumentacji z diagnostyki psychologiczno-pedagogicznej w poradniach
psychologiczno-pedagogicznych do podmiotéw leczniczych, w celu dalszej diagnostyki,
w tym diagnozy lekarskiej.

Dzieci, u ktorych pierwszy etap diagnozy, w tym np. wyniki diagnozy psychologiczno-
-pedagogicznej wskazujg na wystgpienie zaburzen ze spektrum autyzmu, powinny uzyskac
porade lekarza. Lekarz (specjalista psychiatra dzieci i mtodziezy, lekarz w trakcie specjalizacji
dzieci i mtodziezy za zgoda kierownika specjalizacji lub psychiatra majgcy doswiadczenie
w diagnozie i leczeniu zaburzenh ze spektrum autyzmu) na podstawie badania psychiatrycz-
nego, w tym obserwacji klinicznej dziecka, analizy dokumentacji medycznej oraz wynikéw
diagnozy logopedycznej, psychologicznej czy psychologiczno-pedagogicznej decyduje o roz-
poznaniu lub wykluczeniu zaburzen ze spektrum autyzmu. Rozpoznanie zaburzenh ze spek-
trum autyzmu jest diagnozg medyczng, a uprawnionym do postawienia takiej diagnozy jest
tylko lekarz'. U dzieci zgtaszajgcych sie do lekarza z powodu podejrzenia zaburzen ze
spektrum autyzmu (specjalista psychiatra dzieci i mtodziezy, lekarz w trakcie specjalizacji
dzieci i mtodziezy za zgoda kierownika specjalizacji lub psychiatra majgcy doswiadczenie
w diagnozie i leczeniu zaburzen ze spektrum autyzmu), lekarz moze wykluczy¢ ASD, potwier-
dzi¢ ASD, postawi¢ rozpoznanie innych zaburzeh psychicznych jako wspotwystepujgcych
z ASD lub rozpoznac inne zaburzenia zdrowia psychicznego wymagajace terapii.



W momencie uzyskania diagnozy, rodzic lub opiekun dziecka ze spektrum autyzmu cze-
sto nie dostaje kompleksowych informacji na temat dalszej $ciezki postepowania, miejsc
uzyskania pomocy, metod terapeutycznych o udokumentowanej naukowo skutecznosci
oraz przystugujacych swiadczeh z zakresu opieki zdrowotnej, systemu edukacji i Swiadczen
spotecznych. Nalezy dazy¢ do ograniczenia sytuacji, w ktorych rodzic lub opiekun dziecka
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu jest pozostawiony ,sam sobie” i na skutek braku uzy-
skania precyzyjnych informacji co do dalszego postepowania bedzie poszukiwac¢ informacji
w niezweryfikowanych zrédtach, co moze prowadzi¢ do opdznienia w podijeciu terapii, lub
podjeciu terapii nieskutecznej, a niekiedy szkodliwej.

Publiczng placéwka medyczng, ktdra opublikowata dane dotyczace diagnostyki i terapii
autyzmu jest Centrum Zdrowia Psychicznego w Centrum Zdrowia Dziecka i Rodziny w Sos-
nowcu (Wilczynski i wsp.'8). Wyniki cytowanej publikacji wykazaty, ze Sredni wiek pierwsze-
g0 zgtoszenia do Centrum Zdrowia Psychicznego wynosit 9,09 lat dla dziewczat i 6,42 lat
dla chtopcow. Czas potrzebny na postawienie diagnozy od pierwszej wizyty wynosit kolejno
2,90 roku dla dziewczat i 4,29 roku dla chtopcéw, a Sredni wiek diagnozy autyzmu wyno-
sit 12,3 lat dla dziewczat i 9,84 lat dla chtopcédw’®. Cytowane badanie byto jednym z nie-
licznych opiséw doswiadczen osrodka zajmujacego sie diagnostykg autyzmu dostepnych
w medycznej bazie danych PubMed i wykazato, ze dzieci z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu w Polsce zbyt pézno otrzymujg diagnoze, co wigze sie z utratg mozliwosci terapii i po-
prawy funkcjonowania oraz wiekszym ryzykiem wystgpienia innych zaburzen psychicznych
oraz licznymi trudnosciami w zyciu prywatnym i spotecznym.

Brak systemowych rozwigzan w zakresie wczesnej diagnostyki zaburzen ze spektrum
autyzmu u dzieci wptywa nie tylko na sytuacje dzieci ze spektrum, ale réwniez ich rodzicow
i opiekunow. W badaniach naukowych prowadzonych w populacji Polski wykazano, ze rodzi-
ce dzieci ze spektrum autyzmu zgtaszali nizsze poczucie szczesScia i wyzszy poziom depresji
w pordéwnaniu z rodzicami dzieci neurotypowych'?°, Rodziny dzieci ze spektrum autyzmu
sg bardziej podatne na dodatkowe czynniki stresujgce, takie jak stygmatyzacja, dyskrymi-
nacja spoteczna, poczucie odosobnienia i niezrozumienia'. Wczesna diagnostyka zaburzen
ze spektrum autyzmu u dzieci oraz szybkie podjecie terapii mogg przyczyni¢ sie rowniez
do zmniejszenia ryzyka wypalenia rodzicielskiego oraz kryzyséw psychicznych u rodzicéw
i opiekundw dzieci, poprzez ograniczenie czasu potrzebnego na postawienie wtasciwej dia-
gnozy i bodzcéw stresowych towarzyszgcych procesowi diagnostycznemu oraz uzyskania
adekwatnej pomocy w zakresie terapii dziecka.

4. Rekomendowana Sciezka diagnostyczna zaburzen
ze spektrum autyzmu

Najwiekszym ograniczeniem obecnie funkcjonujgcej diagnostyki zaburzen ze spektrum
autyzmu jest brak systemowych rozwigzan majgcych na celu wczesng identyfikacje dzieci
z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu.

Majgc na uwadze sposbdb organizacji ochrony zdrowia w Polsce oraz doswiadczenia mie-
dzynarodowe w zakresie wczesnej diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci?'?,
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najbardziej zasadne wydaje sie wprowadzenie badan przesiewowych w kierunku zaburzen
ze spektrum autyzmu w populacji ogélnej dzieci w trakcie realizacji bilansu zdrowia dziecka
w wieku 2 lat.

Bilans zdrowia dziecka to okresowe profilaktyczne badanie przeprowadzane na réz-
nych etapach zycia przez pediatre lub lekarza rodzinnego. Warunki i zakres realizacji badan
bilansowych okresla Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczeh gwarantowa-
nych z zakresu podstawowe]j opieki zdrowotnej w czesci lll zat. 1.

W celu wdrozenia systemowych rozwigzan w zakresie wczesnej identyfikacji dzieci
z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu istnieje potrzeba nowelizacji Rozporzadze-
nia Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki
zdrowotnej w czesci lll zat. 1., poprzez uwzglednienie ,oceny rozwoju psychospotecznego
- obecnosci sygnatéw w rozwoju i zachowaniu dziecka moggcych wskazywac na zaburzenia
ze spektrum autyzmu” w trakcie bilansu zdrowia dziecka w wieku 2 lat. Dziatanie to bedzie
zgodne z rekomendacjg nr 34/2023 z 31 marca 2023 r. Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji®.

Ocena rozwoju psychospotecznego dotyczgca obecnosci sygnatéw w rozwoju i zacho-
waniu dziecka mogacych wskazywac na spektrum autyzmu u dziecka, powinna by¢ prowa-
dzona przez pediatre lub lekarza rodzinnego. W celu zapewnienia lekarzowi podstawowych
informacji na temat zasad oceny obecnosci sygnatéw w rozwoju i zachowaniu dziecka moga-
cych wskazywac na spektrum autyzmu w trakcie bilansu 2-latka, nalezy uwzglednic dziatania
edukacyjne w ramach programu ksztatcenia podyplomowego (w ramach specjalizacji oraz
jako kursy doskonalace).

Majgc na uwadze negatywng rekomendacje Prezesa Agencji Oceny Technologii Me-
dycznych i Taryfikacji w sprawie zasadnosci zakwalifikowania $wiadczenia opieki zdrowotnej
,Badanie przesiewowe za pomocg kwestionariusza M-Chat, do diagnozowania nieprawi-
dtowosci ze spektrum autyzmu” jako Swiadczenia gwarantowanego z zakresu podstawowej
opieki zdrowotnej (decyzja nr 34/2023 z 31 marca 2023 r.)%, tre$¢ karty poszerzonej obser-
wacji, stosowanej w ramach bilansu 2-latka, powinna zosta¢ okreslona przez zespét wtasci-
wych konsultantéw krajowych w porozumieniu z przedstawicielami wybranych towarzystw
naukowych o zasiegu ogélnokrajowym.

Majgc na uwadze doswiadczenia miedzynarodowe zwigzane z wczesnym wykrywaniem
zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci, w tym poprzez zastosowanie kwestionariuszy takich
jak M-CHAT (wraz z kolejnymi modyfikacjami), przeznaczonych do badan przesiewowych
u dzieci od 16. do 30. miesigca zycia w celu oceny ryzyka zaburzen ze spektrum autyzmu,
zasadne jest opracowanie narzedzia o sprawdzonych i akceptowalnych wtasciwosciach prze-
siewowych, zwalidowanego w populacji Polski. Wypracowanie takiego narzedzia powinno
stanowic kolejny element programu wprowadzenia efektywnych badan przesiewowych pod
katem spektrum autyzmu u dzieci w wieku 2 lat i wdrozenia ewentualnych modyfikacji pro-
cesu wczesnej diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu.

Sobieski i wsp. dokonali charakterystyki opinii rodzicéw i lekarzy na temat zasadnosci
i koniecznosci badan przesiewowych w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu oraz po-
tencjalnych barier we wdrazaniu programu badan przesiewowych?*. W badaniach zrealizo-
wanych w latach 2023-2024 wzieto udziat 418 rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu oraz 95 lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej. Uzyskane przez badaczy wyniki



wskazaty, ze rodzice dzieci z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu i lekarze pod-
stawowej opieki zdrowotnej dostrzegajg potrzebe przeprowadzania badan przesiewowych
w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci w populacji ogélnej**. W cytowanym
badaniu lekarze podstawowej opieki zdrowotnej zgtaszali brak dostatecznej wiedzy na te-
mat wczesnej diagnostyki zaburzen ze spektrum autyzmu, zasad prowadzenia poszerzonej
obserwacji dziecka w trakcie wizyt bilansowych oraz niepewnos¢ co do dalszego postepowa-
nia z dzieckiem, u ktorego lekarz podejrzewa zaburzenia ze spektrum autyzmu?*.

Af-

‘F-é?i’-\ ,;@s SWIAT ZDROWIA
OPERATOR MEDYCINY
STUDIUM PRZYPADKU

Populacyjny przesiew w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu w trakcie
bilansu 2-latka realizowany w placéwkach podstawowej opieki zdrowotnej
operatora medycznego Swiat Zdrowia

W okresie od 25.10.2024 r. do 28.02.2025 r. w 24 placéwkach podstawowej opieki zdrowotnej
operatora medycznego Swiat Zdrowia wdrozono program wczesnej diagnostyki zaburzen ze
spektrum autyzmu w ramach bilansu 2-latka. Arkusz poszerzonej obserwacji przygotowany
we wspdtpracy z Instytutem Wspomagania Rozwoju Dziecka (IWRD) obejmowat 9 umiejet-
nosci ocenianych w ramach obserwacji dziecka, prowadzonej przez lekarza.

Wdrozenie programu przesiewu zostato poprzedzone szkoleniem 80 lekarzy.

Czas prowadzonej obserwacji wynosit sSrednio 15 minut.

Wsrod 241 dzieci objetych poszerzong obserwacjg w ramach bilansu 2-latka.

Wynik obserwacji wskazywat na ryzyko wystepowania zaburzen ze spektrum autyzmu
u 11 (4,6%) dzieci, ktére zostaty skierowane do dalszej diagnostyki.

Dzieci, u ktérych pediatra lub lekarz rodzinny podczas bilansu 2-latka zaobserwuje nie-
pokojgce objawy i zachowania, powinny zosta¢ skierowane na dalszg diagnostyke.

Pierwszym etapem diagnostyki jest diagnoza psychologiczna lub psychologiczno-peda-
gogiczna, ktéra moze by¢ prowadzona zaréwno przez jednostki systemu opieki zdrowotnej,
jak réwniez poradnie psychologiczno-pedagogiczne bedgace jednostkami systemu oswiaty.

Rodzice dzieci z podejrzeniem zaburzen ze spektrum autyzmu powinni by¢ informo-
wani przez profesjonalistow medycznych (lekarze, pielegniarki), psychologow, pracownikéw
systemu oswiaty (nauczyciele przedszkolni i szkolni), a takze pracownikéw ztobkdéw na temat
placowek specjalizujgcych sie w diagnostyce zaburzen ze spektrum autyzmu, posiadajgcych
kadre doswiadczong i przeszkolong w zakresie stosowania uznanych narzedzi diagnos-
tycznych.

Istotng role odgrywac moze wspotpraca na poziomie lokalnym pomiedzy pediatrami/
lekarzami rodzinnymi a podmiotami zajmujgcymi sie diagnostyka zaburzen ze spektrum
autyzmu.

Z uwagi na naktadanie sie kompetencji systemu opieki zdrowotnej i systemu oswiaty,
nalezy réwniez okresli¢ minimalny zakres tresci dokumentacji powstajgcej w ramach prowa-
dzonej diagnostyki psychologiczno-pedagogicznej oraz mozliwosci prawne i organizacyjne
w zakresie przekazywania dokumentacji do podmiotéw prowadzacych diagnostyke psycho-
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logiczno-pedagogiczng do placowek medycznych (w tym na wyzszy poziom referencyjnosci
systemu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy) odpowiedzialnych za kolejny etap
diagnostyki (diagnoza medyczna przez lekarza psychiatre).

Z perspektywy diagnozy medycznej, zgodnie z klasyfikacjag Miedzynarodowej Klasyfi-
kacji Choréb ICD-11"%, opublikowanej na stronach Swiatowe]j Organizacji Zdrowia (WHO)
podstawg diagnozy spektrum autyzmu jest wystepowanie dwdch gtéwnych grup objawow:
« trudnosci w nawigzywaniu i podtrzymywaniu interakcji spotecznych i komunikacji spo-

tecznej;
+ sktonnosci do ograniczonych, nieelastycznych, powtarzalnych wzorcéw zachowan, czyn-
nosci i zainteresowan, ktére sg wyraznie nietypowe lub nadmierne dla danej osoby.

Nowa klasyfikacja choréb ICD-11 wprowadza az 9 réznych koddw rozpoznan okreslaja-
cych zaburzenia ze spektrum autyzmu, w poréwnaniu do 3 kodéw dotychczas stosowanych
w ramach klasyfikacji ICD-10"%. Nowa klasyfikacja ICD-11 w rozpoznaniu zaburzen ze spek-
trum autyzmu uwzglednia rowniez obecnos¢ lub brak zaburzen rozwoju intelektualnego
iobecnos¢ lub brak uposledzenia funkcjonalnego jezyka. Wdrozenie nowej klasyfikacji ICD-11
moze dawac szanse na bardziej precyzyjne generowanie danych populacyjnych z systeméw
sprawozdawczych Narodowego Funduszu Zdrowia na temat pacjentéw z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu.

Ponadto personel medyczny powinien posiada¢ podstawowg wiedze na temat zabu-
rzen ze spektrum autyzmu oraz obowigzujgcej sciezki diagnostyczno-terapeutycznej, w celu
dostarczenia rodzicom / opiekunom dzieci z diagnozg zaburzen ze spektrum autyzmu, kom-
pleksowych informacji na temat dalszej Sciezki postepowania, miejsc uzyskania pomocy,
metod i programoéw terapeutycznych o udokumentowanej naukowo skutecznosci oraz przy-
stugujacych sSwiadczen z zakresu opieki zdrowotnej, opieki spotecznej i systemu edukacji.

W celu budowy $Swiadomosci spotecznej na temat zaburzen ze spektrum autyzmu
u dzieci nalezy dgzy¢ do wdrozenia szkolen dla personelu medycznego i personelu placowek
os$wiaty na temat zaburzen ze spektrum autyzmu u dzieci oraz potrzeb dzieci ze spektrum
autyzmu, i zasad postepowania z dzieckiem ze spektrum autyzmu w placéwce medycznej
lub o$wiatowej®.

Na Rycinie 2 przedstawiono prognozowany wptyw rekomendowanych zmian Sciezki
diagnostycznej na sytuacje dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu.



Rycina 2.
Prognozowany wptyw rekomendowanych zmian Sciezki diagnostycznej na sytuacje dzieci
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu
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