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STRESZCZENIE

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorder - ASD) sg coraz czesciej rozpo-
znawane zaréwno wsrod dzieci, mtodziezy, jak i dorostych, co powoduje rosngca potrzebe
witaczenia pediatréw i lekarzy rodzinnych w kompleksowg opieke nad osobami ze spek-
trum autyzmu. Istnieja liczne bariery, ktére znaczaco utrudniajg ten proces. Wsréd nich
nalezy wyroézni¢ czas oczekiwania na wizyte w poradni diagnostyki autyzmu, liczbe spe-
cjalistéw postugujacych sie uznanymi za standard diagnostyczny narzedziami, uwarunko-
wania administracyjnoprawne dotyczace specjalizacji lekarzy majgcych prawo do rozpo-
znania zaburzen neurorozwojowych i niedostateczne merytoryczne przygotowanie lekarzy
pracujacych w podstawowe] opiece zdrowotnej w zakresie wsparcia oséb z ASD. Odpo-
wiedzig na wskazane trudnosci moze by¢ wprowadzany aktualnie do Polski model ECHO
Autism - rodzaj telementoringu, w ktérym osoby sprawujace lokalnie opieke nad pacjenta-
mi ze spektrum autyzmu (lekarze, pielegniarki, pedagodzy, psychologowie, fizjoterapeuci)
maja dostep do grona oséb tworzgcych w danym kraju oraz poza nim zespot specjalistéw.
W Stanach Zjednoczonych, gdzie projekt powstat juz w 2015 r. na Uniwersytecie Missouri
pod kierownictwem dr Kristin Sohl, w ramach inicjatywy przeprowadzono dziatania, dzieki
ktérym efektywnie zmniejszyt sie czas oczekiwania pacjentéw na ustalenie rozpoznania
autyzmu. Adaptacje modelu do polskich warunkéw aktualnie prowadzi zesp6t profesjonali-
stow z réznych polskich osrodkéw i instytucji, wsrdd ktorych Kolegium Nauk Medycznych
Uniwersytetu Rzeszowskiego jest liderem ECHO Autism na Polske. Dotychczas przepro-
wadzono szkolenia z uzycia narzedzi diagnostycznych uznanych za ztoty standard rozpo-
znawania autyzmu na $wiecie. Planowane jest prowadzenie w najblizszej przysztosci sesji
telementoringu wzorem amerykanskich zatozen; jednym z celéw jest zwtaszcza objecie
opieka dziewczat i kobiet z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum autyzmu, w tym takze
kobiet w wieku okotomenopauzalnym. Dziatania ECHO Autism z zatozenia s darmowe
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dla beneficjentéw. Celem tego opracowania jest przedstawienie mozliwych korzysci wy-
nikajacych z wprowadzenia modelu ECHO Autism w Polsce - zwiekszenia uczestnictwa
pediatrow i lekarzy rodzinnych w sprawowaniu kompleksowej opieki nad pacjentami z au-
tystycznym spektrum zaburzen.

Stowa kluczowe: ECHO Autism, zaburzenia ze spektrum autyzmu, dziewczeta,
telemedycyna, programy globalne

ABSTRACT

There is constantly growing need to include paediatricians and primary care physicians in
comprehensive care for the people with autism spectrum disorder (ASD) in Poland due to
increasing rate of ASD diagnosis among children, adolescents and adults. Many barriers
tend to inhibit the process of incorporating general practitioners in the autistic patients
support system. The shortage of well-trained specialists equipped with internationally
recognized diagnostic tools, legal regulations concerning ASD diagnostic path, the lack of
coordination between health and education systems or inadequate physicians knowledge
about ASD are only a few of the most important barriers. Extension for Community Health-
care Outcomes (ECHO) Autism, that is now being implemented in Poland by a team of pro-
fessionals from various Polish centres and institutions, among which the College of Medical
Sciences of University of Rzeszow is the leader of ECHO Autism in Poland, aims to increase
the involvement of primary care physicians in comprehensive care for ASD patients. ECHO
Autism is a form of telementoring model in which an interdisciplinary team of experts de-
livers specialized knowledge to local workers (physicians, nurses, educators, psychologists,
physiotherapists). In Poland, in the cooperation with ECHO model, the trainings on Autism
Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) and Autism Diagnostic Observation Schedule, Sec-
ond Edition (ADOS-2) have been already implemented. The trainings are available for free
and in the nearest future, the initiatives for increasing quality of comprehensive care for
ASD patients are planned. The aim of the paper is to present the benefits of ECHO Autism
model in the context of the complex care for ASD patients on the primary health care level.

Key words: ECHO Autism, autism spectrum disorder, telemedicine, females, global

programs

WPROWADZENIE

Kompleksowa pomoc osobom z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu (autism spectrum disorder -
ASD) staje si¢ coraz wiekszym wyzwaniem w prak-
tyce pediatry i lekarza rodzinnego. Na swiecie istnieje
stala tendencja rosngcego rozpoznawania ASD, co
oznacza, ze regularnie praktykujacy w obszarze pod-
stawowej opieki zdrowotnej (POZ) lekarz spotyka si¢
na co dzien z osobami ze spektrum autyzmu. We-
dtug danych Centers for Disease Control and Pre-
vention w USA aktualnie rozpoznanie dotyczy 1 na
44 dzieci w 8. roku zycia [1]. Przyczyn stopniowego
wzrostu czestosci rozpoznawania ASD mozna upa-
trywa¢ m.in. w zmianie kryteriéw diagnostycznych
zaburzen neurorozwojowych na przestrzeni lat oraz
rosnacej $wiadomosci rodzicow, klinicystéw i oséb
tworzacych system wsparcia psychologiczno-pedago-
gicznego na temat wczesnych objawéw autyzmu [2].
Gdy dodatkowo wezmie si¢ pod uwage, Ze prezen-
towane dane moga by¢ niedoszacowane ze wzgledu
na wskazywane przez badaczy roznice piciowe (nie-
rozpoznawanie lub pdézne rozpoznawanie zaburzen
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ze spektrum autyzmu u dziewczat i kobiet) [3], oka-
zuje sie, ze kontakt lekarzy, w tym specjalistow two-
rzacych sie¢ wsparcia podstawowej opieki zdrowot-
nej, z osobami z ASD stanowi codzienno$¢ praktyki.
Opisane powyzej zaleznosci prowadza do stwierdze-
nia, Ze niezbedne staje si¢ wypracowanie strategii,
ktére beda wspiera pediatréw, lekarzy rodzinnych
oraz lekarzy innych specjalizacji w prowadzeniu
kompleksowej opieki nad osobami z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. W zwigzku z faktem, ze
ogromna wiekszo$¢ rodzicéw korzysta co najmniej
kilka razy w roku ze wsparcia proponowanego przez
POZ (zaréwno bilanse, szczepienia, jak i wizyty in-
tekcyjne), wydaje sig, ze gabinet lekarza podstawowej
opieki zdrowotnej jest doskonalym miejscem nie tyl-
ko do zaobserwowania u dziecka, adolescenta lub do-
rostego niepokojacych objawow wskazujgcych na po-
trzebe poglebienia diagnostyki w kierunku ASD, lecz
takze do leczenia wspotchorobowosci, koordynowa-
nia kompleksowej opieki, wsparcia czy podstawowe-
go zaopatrzenia czlonkéw rodzin doswiadczajgcych
trudnosci zwigzanych z opieka nad osobg z ASD.
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BARIERY W KOMPLEKSOWEJ OPIECE
NAD OSOBAMI Z ZABURZENIAMI

ZE SPEKTRUM AUTYZMU NA POZIOMIE
PODSTAWOWEJ OPIEKI ZDROWOTNEJ

Trudnosci w opiece nad pacjentami z ASD rozpoczy-
naja sie juz na etapie kierowania dziecka do osrod-
kéw i poradni diagnostyki autyzmu. Wedlug in-
formatora o umowach zawartych z Narodowym
Funduszem Zdrowia (NFZ) aktywne kontrakty na
prowadzenie specjalistycznej diagnostyki w kierun-
ku autyzmu ma obecnie jedynie 58 podmiotéw w ca-
tym kraju, z czego 18 w wojewddztwie mazowieckim.
W trzech wojewddztwach nie istnieje zadna porad-
nia z takim aktywnym kontraktem [4]. Ze wzgledu
na rosngce potrzeby diagnostyczne czas oczekiwa-
nia wynosi okoto roku od otrzymania skierowania
do rozpoczecia procesu diagnostycznego. Istnieje
wiele osrodkow oferujacych komercyjng diagnosty-
ke, lecz ich dzialalno$¢ jest ograniczona ze wzgle-
du na koszt ustalania rozpoznania, ktére obejmuje
wiele etapow i uzycie wysoko specjalistycznych na-
rzedzi diagnostycznych. Sytuacje komplikuja tak-
ze pewne uwarunkowania administracyjnoprawne,
ktoére ograniczajg sprawnos$¢ aparatu diagnostyczne-
go. W Polsce zwyczajowo rozpoznanie nozologiczne
calo$ciowych zaburzen rozwojowych powinien usta-
la¢ lekarz specjalista w dziedzinie psychiatrii dzieci
i mlodziezy, aby osoba z rozpoznaniem ASD mogla
otrzymac nalezne wsparcie w systemie o$wiaty (na
mocy orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalne-
go wydawanego przez poradnie psychologiczno-pe-
dagogiczne), mimo ze przepisy prawa o$wiatowego
nie reguluja specjalizacji lekarza wystawiajacego za-
$wiadczenie [5]. W praktyce oznacza to, Ze osoba po
przeprowadzonym pelnym procesie diagnostycznym
zgodnym z uznanym miedzynarodowym standar-
dem nie moze otrzymac¢ naleznej pomocy, dopoki nie
przedstawi zaswiadczenia od specjalisty w dziedzi-
nie psychiatrii dzieci i mlodziezy. Rozszerzenie czg-
$ci uprawnien diagnostycznych na pediatréw mialo-
by szanse¢ skutecznie odcigzy¢ system diagnostyczny
(521 praktykujacych psychiatrow dzieci i mtodziezy
vs ponad 15 tys. czynnych zawodowo pediatréw —
stan na 31.10.2022) [6].

Kolejng wazng barierg utrudniajacg sprawowanie
efektywnej opieki w zakresie calosciowych zaburzen
rozwojowych sg braki kadrowe na poziomie POZ
oraz trudnosci z tego wynikajace. Nadmiar obowigz-
kow lekarzy POZ, duza liczba pacjentéw przypada-
jaca na jednego lekarza i przecigzenie praca w okre-
sie infekcyjnym znacznie utrudniaja mozliwos¢
przeprowadzenia poglebionego wywiadu rozwojo-
wego z rodzicami dziecka czy swobodnej obserwa-
cji zachowania pacjenta w gabinecie [7]. Wydaje sie,
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ze takze ograniczone zasoby kadrowe i stopien wy-
szkolenia personelu s3 czynnikami ograniczajacymi
na poziomie specjalistycznej diagnostyki [8]. Wcigz
zbyt malo specjalistow jest przygotowanych do wia-
$ciwego poslugiwania si¢ narzedziami diagnostycz-
nymi, ktére od wielu lat stanowig zloty standard roz-
poznania ASD na $wiecie, a w Polsce stosowane sg
stosunkowo od niedawna. Protokét obserwacji do
rozpoznawania zaburzen ze spektrum autyzmu (Au-
tism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition
- ADOS-2) stosowany jest w praktyce klinicznej od
2017 r., a Wywiad do diagnozy autyzmu — wersja zre-
widowana (Autism Diagnostic Interview-Revised —
ADI-R) od 2021 r. [9]. Co wigcej, istnieja rozwigzania
diagnostyczne do rozpoznawania autyzmu, wprowa-
dzane z powodzeniem w codziennej praktyce przez
pediatrow i lekarzy rodzinnych na $wiecie, ktore
doczekaly si¢ juz walidacji i ttumaczen na wiele je-
zykéw, w tym takze na jezyk polski, a ktére mimo
to nadal nie weszly do codziennej praktyki klinicz-
nej w Polsce; wsrdd nich jest np. Test przesiewowy
pod katem autyzmu u malych dzieci (Screening Tool
for Autism in Toddlers and Young Children — STAT)
[10-11] i kwestionariusz Q-ASC (Questionnaire for
Autism Spectrum Conditions) [12-13].

Istotng barierg jest takze niewystarczajace przy-
gotowanie merytoryczne pediatrow i lekarzy rodzin-
nych w zakresie wsparcia pacjentow z catosciowymi
zaburzeniami rozwojowymi. Przyczyng brakéw me-
rytorycznych jest niedostateczne ksztalcenie przed-
i podyplomowe w tym temacie. Program specjalizacji
w dziedzinie pediatrii porusza kwesti¢ calosciowych
zaburzen rozwojowych podczas kilkudniowego kur-
su z zakresu psychiatrii dzieci i mtodziezy, a pro-
gram specjalizacji w dziedzinie medycyny rodzinne;j
w ogole o tych sprawach nie wspomina. Prowadzo-
ne dotychczas badania wiedzy lekarzy podstawowej
opieki zdrowotnej potwierdzaja omawiane braki me-
rytoryczne [14]. Naprzeciw tym barierom wychodzi
projekt ECHO Autism, ktory jest aktualnie wdrazany
do polskiej praktyki.

IDEA PROJEKTU ECHO | ECHO AUTISM

ECHO (Extension for Community Healthcare Out-
come) pierwotnie opracowal dr Sanjeev Arro-
ra w 2003 r. jako odpowiedz na pilng potrzebe za-
troszczenia sie o pacjentow z wirusowym zapaleniem
watroby typu C, ktorzy zyli czesto w zaniedbanych
srodowiskach, w znacznym oddaleniu od osrodkéw
opieki medycznej [15]. Nastepnie inicjatywe zaada-
ptowano do koordynowania opieki réwniez nad pa-
cjentami z rozpoznaniem innych choréb i zaburzen.
Schemat dzialania ECHO opiera si¢ na regularnych
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spotkaniach zespotéw eksperckich ze specjalistami
lokalnie zajmujacymi si¢ diagnostyka i leczeniem
okreslonego schorzenia. Ze wzgledu na rozpozna-
nie licznych barier w opiece nad pacjentami z ASD
w Stanach Zjednoczonych réwniez w tym zakre-
sie opracowano dzialania projektu ECHO pod kie-
rownictwem dr Kristin Sohl z Uniwersytetu Misso-
uri. W ramach inicjatywy prowadzone s3 regularne
spotkania online, ktére przybieraja forme telemento-
ringu. Istnieja rézne programy skoncentrowane na
okreslonych tematach ustalania rozpoznania, terapii
i kompleksowego wsparcia 0s6b z ASD. W grupach
eksperckich oraz wsrdd lokalnych profesjonalistow
bedacych odbiorcami projektu sg zaréwno lekarze
pediatrzy, psychiatrzy, psychiatrzy dzieci i mtodzie-
zy, jak i dietetycy, psychologowie, pedagodzy, logo-
pedzi, fizjoterapeuci oraz - co bardzo wazne - oso-
by ze spektrum autyzmu i rzecznicy ich rodzin [16].
Wiekszos¢ sesji polega na opisie konkretnego przy-
padku klinicznego osoby z podejrzeniem spektrum
autyzmu lub z rozpoznaniem catosciowych zabu-
rzen rozwojowych oraz na krétkim przedstawieniu
konkretnego zagadnienia dotyczacego wsparcia oséb
z ASD i udzieleniu niezbednych rekomendacji przez
zespol ekspertow. Glowne obszary tematyczne pro-
jektu to ustalanie rozpoznania calosciowych zabu-
rzen rozwojowych, leczenie zaburzen wspoélistnie-
jacych oraz wsparcie rodzin 0séb z rozpoznaniem
spektrum autyzmu [17].

W Stanach Zjednoczonych, gdzie narodzil sie
projekt ECHO Autism, podjeto w ramach inicjatywy
dzialania skierowane m.in. do lekarzy podstawowej
opieki zdrowotnej. Znaczace bylo zapoznanie lekarzy
rodzinnych i pediatréw z wytycznymi badan prze-
siewowych w kierunku calosciowych zaburzen roz-
wojowych. W programie wykorzystano STAT - test
przesiewowy pod katem autyzmu u dzieci w wieku
14-48 miesigcy. Wymiernym efektem dzialania byto
skrocenie dostepu do specjalistycznej diagnosty-
ki o 2-6 miesiecy oraz wprowadzenie do codziennej
praktyki lekarzy rodzinnych mozliwosci ustalania
rozpoznania zaburzen ze spektrum autyzmu u ma-
tych dzieci z niedwuznacznymi objawami [18].

PROPOZYCJA ECHO AUTISM
DLA POLSKI

Od czasu utworzenia projektu w Stanach Zjedno-
czonych sukcesywnie powstajg inicjatywy majace
na celu wdrozenie zatozen ECHO Autism w lokal-
nych warunkach w réznych krajach $wiata. Polska
jest drugim po Macedonii PéInocnej krajem euro-
pejskim, w ktérym s3 obecnie wprowadzane zaloze-
nia projektu. Centrum dziatan jest Kolegium Nauk
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Medycznych Uniwersytetu Rzeszowskiego, a koor-
dynatorem inicjatywy na Polske jest dr Agnieszka
Rynkiewicz - liderka Miedzynarodowego Towarzy-
stwa Badan nad Autyzmem (International Society
for Autism Research — INSAR) w Polsce. Zalozenia
projektu formulowane s3 w porozumieniu z macie-
rzystym Uniwersytetem Missouri, a instytucje, ktore
wchodzg w sktad sieci wsparcia, reprezentuja rézne
regiony geograficzne kraju i §wiata. Zaklada si¢ dofa-
czanie kolejnych osrodkéw w przysziosci. Aktualnie
grono specjalistow reprezentujacych rézne grupy za-
wodowe (zaréwno przedstawiciele pionu medyczne-
go, jak i szeroko pojetej pomocy psychologiczno-pe-
dagogicznej) przechodzi szkolenia prowadzone przez
macierzysty zespot z Missouri dotyczace efektywne-
go prowadzenia sesji ECHO w Polsce.

W ramach ECHO Autism dotychczas zrealizo-
wano projekty dotyczace bezptatnych szkolen spe-
cjalistow w zakresie prowadzenia wywiadu ADI-R
i badania ADOS-2, ktére stanowia zloty standard
ustalania rozpoznania zaburzen ze spektrum na
$wiecie, a - jak wspomniano w niniejszym opraco-
waniu — w Polsce nadal brakuje przeszkolonych uzyt-
kownikéw oméwionych narzedzi.

W planie ECHO Autism dla Polski jest — wzorem
macierzystego projektu w USA - prowadzenie sesji
telementoringu, podczas ktdrych zespot specjalistow
bedzie udzielal specjalistom reprezentujacym lokal-
ne spotecznosci rekomendacji dotyczacych konkret-
nych przypadkoéw klinicznych oraz sprecyzowanych
zagadnien opieki nad osobami z ASD. Zakfadane jest
takze tworzenie oddzielnych sieci wsparcia ukierun-
kowanych na poruszanie kwestii wczesnej interwen-
cji, edukacji, rozwigzan behawioralnych, opieki kry-
zysowej, zdrowia psychicznego, stosowanej analizy
zachowania, kwestii usamodzielniania sie i zatrud-
nienia pacjentéw z ASD oraz opieki nad kobietami
w okresie okolomenopauzalnym, tak aby szersze gro-
no specjalistow mogtlo skorzysta¢ z profesjonalnego
mentoringu oraz aby obja¢ opieka mozliwie najwiek-
szg grupe pacjentow z ASD. Dzialania planowane
w ECHO Autism dla Polski sg z zatozenia darmo-
we, a $rodki na prowadzenie inicjatyw pozyskuje si¢
z grantow i dotacji. Zalozenia polskiej grupy ECHO
to upowszechnianie wiedzy o ASD, zwigkszenie licz-
by specjalistow zaangazowanych w ustalanie roz-
poznania, terapi¢ oraz kompleksowe wsparcie oséb
z ASD i ich rodzin. W efekcie ma to oznacza¢ skro-
cenie czasu oczekiwania na rzetelne ustalenie rozpo-
znania i poprawe komfortu oséb z ASD oraz ich ro-
dzin [19]. Autorzy niniejszego opracowania zachecaja
do regularnego $ledzenia dzialan dotyczacych wpro-
wadzania ECHO Autism w Polsce, a takze do korzy-
stania z rozwigzan proponowanych przez ten model.
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