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Rekomendacja nr 39/2011

Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych
z dnia 20 czerwca 2011 r.
w sprawie zakwalifikowania swiadczenia opieki zdrowotnej
»,Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi”, jako swiadczenia
gwarantowanego z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia
uzaleznien

Prezes Agencji rekomenduje zakwalifikowanie swiadczenia opieki zdrowotnej ,Swiadczenia
dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi’,
jako Swiadczenia gwarantowanego, w ramach wykazu swiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien.

Uzasadnienie rekomendacji

Prezes Agencji przychyla sie do Stanowiska® Rady Konsultacyjnej, iz oceniane $wiadczenie
»,Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy z catosciowymi zaburzeniami
rozwojowymi” zaktada lepsze dostosowanie terapii do wymagan zaburzen autystycznych,
poprzez zwiekszony nacisk na terapie zajeciowa, a nie psychoterapie oraz zwiekszenie
dostepnosci do specjalistycznej, systematycznej opieki dla dzieci i mtodziezy z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi.

Istotne jest wprowadzenie zmian zmierzajgcych do zapewnienia wiekszej dostepnosci
pacjentéw do profesjonalnie prowadzonej rehabilitacji spotecznej i zawodowej, ktorej celem
jest doprowadzenie do poprawy sprawnosci psychofizycznej pacjenta w zakresie
samodzielnosci, komunikacji, redukcji czestosci i nasilenia zachowan trudnych
i stereotypowych, lepszego przystosowania do zycia w spoteczenstwie, zapobiegajgc tym
samym wykluczeniu oraz marginalizacji pacjenta z autyzmem oraz jego rodziny.

Problem zdrowotny

Do catosciowych zaburzen rozwojowych wedtug Miedzynarodowej Klasyfikacji ICD-10 pozycja F84,
(ang. PDD — persvasive development al disorders) zwanych takze zaburzeniami ze spektrum autyzmu
(ang. ASD — autistic spectrum disorder) zalicza sie nastepujgce rozpoznania: autyzm dzieciecy (F84.0)
obejmujacy autyzm wieku dzieciecego, psychoze dzieciecy, zespot Kannera; autyzm atypowy (F84.1)
obejmujacy atypowa psychoze dzieciecg i uposledzenie umystowe z cechami autystycznymi;, zespot
Retta (F84.2), inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne (F84.3), zaburzenia hiperkinetyczne
z towarzyszacym uposledzeniem umystowym i ruchami stereotypowymi (F84.4), zespot Aspergera
(F84.5) obejmujacy psychopatie autystyczng i schizoidalne zaburzenia dzieciece, inne catosciowe
zaburzenia rozwojowe (F84.8) oraz catoiciowe zaburzenia rozwojowe, nieokre$lone (F84.9).2

Zaleznie od Zrddta, szacuje sie czestos¢ wystepowania PDD/ASD na 60 - 100 /10 000 dzieci, przy czym
najczestszym i zarazem najciezszym zaburzeniem jest autyzm (20/10 000). W Polsce dane
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szacunkowe eksperta klinicznego moéwig o 20/10 000 dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu,
co daje liczbe ok. 15 tys.?

Amerykanski NIMH zas uzywa wymiennie termindw zaburzenia ze spektrum autyzmu oraz
catoéciowe zaburzenia rozwojowe.’

Typowe dla ASD sg problemy rozwojowe w trzech obszarach’:
- trudnosci spoteczne,

- trudnosci jezykowo-komunikacyjne oraz

- trudnosci zwigzane z zachowaniem i dziataniem wyobrazni.

ASD to zaburzenia neurorozwojowe trwajgce cate zycie. Zachowania i obraz kliniczny zmieniajg sie
w czasie, z tendencjg do progresji w zakresie wszystkich obszaréw psychopatologii, charakteryzujg sie
jednak duzg zmiennoscia osobniczg. Decydujace dla wyniku leczenia jest nasilenie zachowan
autystycznych, mozliwosci poznawcze oraz efektywna mowa dziecka. Wielu pacjentdw wymaga
specjalistycznego wsparcia; niektorzy dorosli z wyzej funkcjonujgcym ASD s3 zdolni do samodzielnego
zycia oraz pracy zawodowej, ale obecnie tylko nielicznym udaje sie w petni wykorzysta¢ swoj
potencjat. Moze to by¢ skutek braku ukierunkowanej, wczesnej interwencji w tej grupie chorych,
gdyz badania wskazujg, ze u 0séb poddanych wczesnej interwencji (2-3 r.z.) nastawionej na rozwaj
umiejetnosci uzyskuje sie lepsze wyniki terapii.”

Nieprawidtowosci te majg charakter catosciowy, dlatego widoczne s3 w réznych warunkach,
niezaleznie od otoczenia. Ponadto dzieci i mtode osoby z zaburzeniami z grupy ASD mogg wykazywac
sie specjalnymi zdolno$ciami lub utomnosciami pod wzgledem: inteligencji, wykonywania
codziennych zadar oraz zdolnosci psychologicznych.?

Z zaburzeniami ASD zwigzane jest takze czestsze wystepowanie nastepujacych problemdéw?’:

- problemy natury umystowej (w szczegélnosci leki i depresje);

- zespot nadpobudliwosci psychoruchowej (ADHD);

- nieoczekiwane zachowania po rozdzieleniu od opiekuna lub ponownym spotkaniu z opiekunem
(przywigzanie nie dajgce poczucia bezpieczenstwa);

- problemy ze snem;

- trudnosci natury ruchowej (np. niezgrabnosé, niekontrolowane odruchy).

U dzieci i mtodych oséb z ASD mogg réwniez czesciej wystepowad: padaczka, wady wzroku oraz wady
stuchu, zaburzenia ze strony przewodu pokarmowego, alergie pokarmowe. Niepokojgce objawy,
moggce swiadczy¢ o ASD, pojawiajg sie juz przed ukoriczeniem przez dziecko 1 roku Zzycia, jednak
rozpoznanie ma miejsce zwykle ok. 4-6 roku zycia.?

Etiologia ASD, mimo rosnacej liczby badan, w dalszym ciggu pozostaje niejasna. Obecnie przyjmuje
sie, ze u podtoza ASD lezg czynniki biologiczne. Heterogenno$é grupy oséb dotknietych tymi
zaburzeniami oraz ztozone podfoze genetyczne to gtdwne powody trudnosci w identyfikacji
przyczyn(y) ASD.

Zaburzenia cechuje prawdopodobnie etiologia wieloczynnikowa, gdyz na ekspresje fenotypowg
przypuszczalnie wptywajg uwarunkowania genetyczne oraz czynniki Srodowiskowe (podejrzewa sie
np.: ekspozycje na pestycydy, powiktania okotoporodowe, skutki infekcji wirusowych). U ok. 6-10%
dzieci dotknietych ASD, stwierdza sie obecnos¢ schorzen, ktére mogty doprowadzi¢ do zaburzen
autystycznych (np. zespdt tamliwego X, stwardnienie guzowate, nerwiakowtdkniakowatosc),
pozostate 90% to przypadki idiopatyczne.?

Leczenie ma charakter wielodyscyplinarny i powinno obejmowaé podejscie behawioralne
i edukacyjne.’

Rodzinie nalezy zapewni¢ dostep do informacji oraz wsparcie w formie planu opieki nad rodzing.
Identyfikacja mocnych stron dziecka oraz jego probleméw powinna umozliwi¢ zastosowanie
ukierunkowanych interwencji wobec rodziny i dziecka, nastawionych na rozwdj umiejetnosci,
rowniez w sytuacji niepewnego rozpoznania. Proces leczenia obejmuje takze farmakoterapie oraz
dietoterapie, zwigzane gtéwnie ze schorzeniami wspdtistniejacymi.’
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W chwili obecnej nie sg dostepne europejskie informacje na temat wystepowania ASD, jednak
z odnalezionego piSmiennictwa wynika, iz zapadalnos$¢ na zaburzenia ze spektrum autyzmu rosnie
w ostatnich latach.’

Na podstawie przegladu 43 badan dotyczacych czestosci wystepowania ASD opublikowanych od 1966
roku, Fombonne (2009) okreslit wskazniki rozpowszechnienia dla poszczegdlnych zaburzen i grup
zaburzen na nastepujagcym poziomie: PDD — 60-70/10 tys., zaburzenia autystyczne — 20/10 tys.,
zespot Aspergera — 3/10 tys., zaburzenia dezintegracyjne — 2/100 tys.

Fundacja Synapsis szacuje, iz w Polsce moze by¢ ok. 30 tys. oséb z autyzmem. ASD czterokrotnie
czesciej dotyka chtopcéw niz dziewczat, przy czym proporcja ta jest réina w zaleznosci
od zaburzenia.?

Aktualnie obowiazujaca praktyka kliniczna

Leczenie dzieci i mitodziezy z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi w chwili obecnej
jest realizowane w Polsce w ramach opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien w warunkach
stacjonarnych, dziennych i ambulatoryjnych. W warunkach oddziatu dziennego psychiatrycznego
udzielane jest ,$wiadczenie dzienne psychiatryczne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy”.

Biorgc pod uwage dane przekazane przez NFZ, w 2010 r. ,Swiadczenia dziennego psychiatrycznego
rehabilitacyjnego dla dzieci i mtodziezy” udzielono 450 pacjentom ponizej 18 roku zycia
z rozpoznaniem F84 na taczng kwote 1,66 min PLN, a Ssredni czas leczenia
w realizowanego w ramach przedmiotowego $wiadczenia wyniést 32 dni.?

Z informacji przedstawionych w raporcie wynika , ze w chwili obecnej zaledwie okoto 1% pacjentéow
z ASD (grupa ICD-10: F84) ma zapewniony dostep do finansowanych w ramach NFZ ,,swiadczen

dziennych psychiatrycznych rehabilitacyjnych dla dzieci i mtodziezy”.

Na podstawie przeglagdu wytycznych postepowania klinicznego przeprowadzonego na potrzeby
niniejszego raportu mozna wnioskowaé, iz rekomendowanym przez wytyczne sposobem
postepowania klinicznego z pacjentem z ASD jest zastosowanie systematycznej oraz dtugotrwatej
opieki specjalistycznej obejmujacej interwencje behawioralne oraz edukacyjne ukierunkowane
na indywidualne cechy pacjenta oraz bezposrednio dostosowane do jego potrzeb zdrowotnych.
Zaburzenia z grupy F84 to zaburzenia neurorozwojowe trwajgce cate zycie, a leczenie powinno miec
charakter przewlekty, wielodyscyplinarny i obejmowac cata rodzine.’

Proces diagnostyczny jest dtugotrwaly i skomplikowany. Badanie specjalistyczne zazwyczaj jest
wykonywane przez interdyscyplinarny zespdt (specjalistéw z dziedziny psychiatrii dzieciecej, pediatrii,
logopedii, psychologii, terapii zajeciowej oraz fizjoterapii), w tym takze specjalistow spoza sektora
opieki zdrowotnej (np. specjalistéw ds. edukacji lub pracownikow opieki spotecznej). Badanie
powinno obejmowaé: przeanalizowanie probleméw dziecka, przesledzenie rozwoju tych probleméw
oraz okreslenie sytuacji rodzinnej (tzw. ,gromadzenie materiatu historycznego”); przeanalizowanie
zachowania dziecka, jego zabaw oraz zadan powierzonych do wykonania w placéwce opieki
zdrowotnej (tzw. ,obserwacja bezposrednia”); oraz gromadzenie informacji o tym, jak dziecko
zachowuje sie w innych sytuacjach, poza placdwka opieki zdrowotnej.?

Leczenie dzieci i mtodziezy z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi (z rozpoznaniem wg ICD-10:
F84), finansowane jest obecnie w ramach opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien. Swiadczenia
gwarantowane udzielane w ramach powyzszego zakresu realizowane sg w warunkach stacjonarnych,
dziennych i ambulatoryjnych.

Leczenie dzieci i mtfodziezy z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi w warunkach oddziatu
dziennego psychiatrycznego odbywa sie w ramach ,Swiadczen dziennych psychiatrycznych
rehabilitacyjnych dla dzieci i mtodziezy”.

Swiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach dziennych psychiatrycznych, obejmujg
Swiadczenia terapeutyczne (profilaktyka, diagnostyka, leczenie, pielegnacja i rehabilitacja), programy
terapeutyczne, niezbedne badania diagnostyczne, konsultacje specjalistyczne, leki, wyzywienie,
dziatania edukacyjno-konsultacyjne dla rodzin.’
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Zgodnie z zarzadzeniem Prezesa NFZ ww. swiadczenie udzielane jest przez komérki organizacyjne,
tj. oddziat dzienny psychiatryczny rehabilitacyjny dla dzieci oraz oddziat dzienny psychiatryczny dla
dzieci i mtodziezy.?

Na potrzeby niniejszego opracowania populacje docelowag oszacowano w oparciu o dwa warianty,
wykorzystane pdzniej do analizy wptywu na budzet pfatnika publicznego: w 1. wariancie wielkos¢
populacji docelowej oszacowano na podstawie opinii eksperta klinicznego® na 400 do 1 000 osdb;
w 2. wariancie na podstawie wskaznikéw pochodzacych z publikowanych zagranicznych oszacowan
epidemiologicznych oraz zatozenia, ze 20% przypadkéw (opinia eksperta), to przypadki ciezkie
ze schorzeniami wspotistniejgcymi, ktére kwalifikujg sie do objecia wnioskowanym swiadczeniem.
W ten sposéb oszacowana populacja docelowa uksztattowata sie na poziomie 45 do 75 tys.
pacjentéw. *

Opis wnioskowanego swiadczenia

Zlecenie Ministra Zdrowia dotyczy zakwalifikowania ,,Swiadczenia dziennego rehabilitacyjnego
dla dzieci i mtfodziezy z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi” przy wskazanych warunkach
realizacji Swiadczen i Kodach Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ICD-
10), jako $wiadczenia gwarantowanego oraz wpisanie go do zatgcznika nr 4 okreSlajgcego wykaz
Swiadczen gwarantowanych realizowanych w  warunkach dziennych  psychiatrycznych
w rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 30 sierpnia 2009 r. w sprawie swiadczen gwarantowanych
z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien (Dz. U. Nr 140, poz. 1146 i Nr 211, poz. 1641).
Terapia oséb z catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi powinna by¢ prowadzona przez zespot
specjalistow odpowiednio przygotowanych i przeszkolonych do pracy z osobami z autyzmem. Terapig
i wsparciem powinny zosta¢ objete takze rodziny oséb z autyzmem.?

Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy z catoéciowymi zaburzeniami rozwojowymi
obejmujg diagnostyke, leczenie i rehabilitacje osdb z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi,
rowniez ze wspdtistniejgcymi schorzeniami, w szczegélnosci epilepsjg, wadami wzroku, stuchu,
uposledzeniem umystowym, mézgowym porazeniem dzieciecym.

W ramach pobytu sg podejmowane dziatania konsultacyjno-edukacyjne dla rodzin oséb
z zaburzeniami psychicznymi.’

W terapii autyzmu dzieciecego najwazniejsza jest wczesSnie postawiona diagnoza (2-3 rok zycia)
i systematyczne, dtugotrwate wielospecjalistyczne postepowanie terapeutyczno-rehabilitacyjne.
Jednak niezaleznie od wyjsciowego poziomu nasilenia zaburzen, oddziatywania terapeutyczne
powinny by¢ kazdorazowo dostosowywane do potrzeb i mozliwosci danej osoby oraz jej rodziny.
W prowadzeniu terapii powinno sie uwzglednia¢ programowanie dynamiczne, uwzgledniajace
pojawiajgce sie zmiany w funkcjonowaniu osoby z rozpoznaniem F84 (zaréwno zwigzane z poprawg
funkcjonowania, jak i mozliwym pogorszeniem).?

Istotne jest, aby w planowaniu i realizowaniu oddziatywan terapeutycznych uwzgledniaé¢ zaréwno
cele krétko- jak i dtugoterminowe, gdyz w zaleznosci od wieku i poziomu gtebokosci zaburzen, celem
terapii powinno by¢ przygotowanie osoby z rozpoznaniem F84 do kolejnego etapu edukacji i zycia
(przedszkola, szkoty, pracy zawodowej, itp.).?

Warunki realizacji Swiadczenia ,Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi” rdznig sie od warunkow realizacji $wiadczenia
stanowigcego aktualng praktyke kliniczng, w szczegdlnosci, w zakresie: mniejszego wymiaru
zatrudnienia lekarza specjalisty niz dla zwyktego oddziatu dziennego psychiatrycznego, zatrudnienia
terapeutdw zajeciowych jako podstawowe] kategorii personelu oraz rezygnacji z zatrudnienia
psychoterapeuty z certyfikatem (w stosunku do oséb z autyzmem stosowane s3 specyficzne formy
psychoterapii, do ktérych psychoterapeuci certyfikowani nie s3 w sposéb szczegdlny przygotowani).’

Warunki finansowania wnioskowanego swiadczenia pozostajg takie same, jak w przypadku swiadczen
dziennych psychiatrycznych rehabilitacyjnych dla dzieci i mtodziezy”, ktére w chwili obecnej znajdujg
sie na liscie $wiadczers gwarantowanych.’
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Efektywnos¢ kliniczna

W zleceniu Ministra Zdrowia z dnia 31 marca 2011 r. (pismo znak: MZ-ZP-P-0212-17315-81/AJ/11)
zwrécono sie do AOTM z prosbg o ,przygotowanie rekomendacji bez koniecznosci opracowania
raportu w omawianym zakresie”, ktére zwalnia AOTM z przygotowania petnego raportu HTA.?

W zwigzku z powyiszym w ramach niniejszej oceny S$wiadczenia opieki zdrowotnej
nie przeprowadzono przegladu systematycznego doniesien naukowych o najwyzszym dostepnym
poziomie wiarygodnosci, a ocena kliniczna zostata przeprowadzona w oparciu o przeglad wytycznych
diagnostycznych i postepowania terapeutycznego.2

Przeprowadzono przeglad wytycznych diagnostycznych i postepowania terapeutycznego, z ktérego
wynika, ze rekomendowanym przez wytyczne sposobem postepowania klinicznego z pacjentem
z ASD jest stosowanie systematycznej oraz dtugotrwatej opieki specjalistycznej obejmujacej
interwencje behawioralne oraz edukacyjne, ukierunkowane na indywidualne cechy pacjenta
oraz bezposrednio dostosowane do jego potrzeb zdrowotnych.?

Whioskowane $wiadczenie zaktada lepsze dostosowanie terapii do wymagan zaburzen autystycznych
poprzez zwiekszony nacisk na terapie zajeciowqg oraz zwiekszenie dostepnosci do specjalistycznej,
systematycznej opieki nad dzie¢mi i mtodziezg z cato$ciowymi zaburzeniami rozwojowymi.’

Bezpieczenstwo stosowania

Na podstawie przegladu wytycznych praktyki klinicznej i opinii ekspertéw klinicznych
nie zidentyfikowano specyficznych zagrozen zdrowotnych, jakie mogtyby by¢ zwigzane z realizacja
leczenia i rehabilitacjg dzieci i mtodziezy catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi w ramach nowego
$wiadczenia, w poréwnaniu z dotychczasowa praktyka.’

Wptyw na budzet ptatnika

Ze wzgledu na trudnosci zwigzane z oszacowaniem wielkosci populacji docelowej w oparciu o dane
pochodzace z NFZ, brak polskich danych epidemiologicznych oraz istotng rozbieznos¢ pomiedzy
dostepnymi zagranicznymi danymi epidemiologicznymi pochodzgcymi z réznych zrédet, co wigzatoby
sie ze zbyt duzg liczbg zatozen niepopartych zadnymi danymi literaturowymi, nie przeprowadzono
klasycznej, a uproszczong analize wptywu na budzet ptatnika.

Analiza wptywu na budzet wykazata, iz spetniajgc postulat zwiekszenia dostepnosci do swiadczen
dzieciom 1z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi poprzez zapewnienie ciagte] terapii
w maksymalnym okresie czasu trwania - do 10 miesiecy w ciggu roku, niesie za sobg wzrost naktadow
finansowych NFZ, w zaleznosci od dfugosci leczenia, rzedu od 13,86 min PLN do 34,65 min PLN w skali
roku — przy zatozeniu wielkosci populacji docelowej na poziomie 400 do 1 000 osdb. Przy zatozeniu,
ze populacja docelowa bedzie sie ksztattowac¢ na poziomie 9-15 tys., wprowadzenie ocenianego
Swiadczenia do koszyka swiadczen gwarantowanych, niesie za sobg wzrost naktadéw finansowych
NFZ rzedu od 312,41 min PLN do 520,69 mIn PLN w skali roku.

Podstawa przygotowania rekomendacji

Rekomendacja zostata przygotowana na podstawie zlecenia z dnia 22 listopada 2010 r. Ministra Zdrowia (znak
pisma: MZ-ZP-P-0212-17315-61/AJ/10), odno$nie przygotowania rekomendacji Prezesa Agencji w sprawie
Swiadczenia opieki zdrowotnej ,Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy z catoSciowymi
zaburzeniami rozwojowymi”, uzupetnionego pismem z dnia 9 listopada 2010 r. (znak pisma: MZ-ZP-P-0212-
17315-68/AJ/10), oraz 9 lutego 2011 r. (znak: MZ-ZP-P-0212-17315-80/AJ/11) i 31 marca 2011 r. (MZ-ZP-P-
0212-17315-81/AJ/11. Podstawg podjecia dziatania w wyzej wymienionym zakresie jest art. 31 c ustawy z dnia
27 sierpnia 2004 r. o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (tj. Dz. U. z 2008
r., Nr 164, poz. 1027 z pdzn. zm.), oraz uzyskanie Stanowiska Rady Konsultacyjnej nr 50/2011 z dnia 20 czerwca
2011 r. w sprawie zakwalifikowania swiadczenia opieki zdrowotnej ,Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla
dzieci i mtodziezy z catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi” jako Swiadczenia gwarantowanego.



Rekomendacja nr 39/2011 Prezesa AOTM z dnia 20 czerwca 2011r.

PiSmiennictwo

1. Stanowisko Rady Konsultacyjnej nr 50/2011 z dnia 20 czerwca 2011 r. w sprawie zakwalifikowania
Swiadczenia opieki zdrowotnej ,Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i miodziezy
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi” jako $wiadczenia gwarantowanego.

2.

Raport skrécony AOTM-DS-0431-14-2010. Swiadczenia dzienne rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy
z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi. 2011.
3. Charakterystyka Produktu Leczniczego.



