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Streszczenie

Abstract

Zaburzenia ze spektrum autyzmu naleza do zaburzen neurorozwojowych i s3 zwigzane z istotnymi réznicami w funkcjonowaniu
spolecznym, komunikacyjnym i behawioralnym. Szacuje sie, Ze na $wiecie zaburzenia ze spektrum autyzmu wystepuja u 1-2%
populacji, przy czym dziewczeta i kobiety s tutaj grupa nadal znacznie niedoszacowang. Pacjenci z zaburzeniami ze spektrum
autyzmu wymagaja kompleksowej opieki, a z powodu braku wyszkolonych specjalistow czesto maja trudnos¢ z dostepem do
$wiadczen wysokiej jakosci. Model Extension for Community Healthcare Outcomes (ECHO) Autism to globalny program, ktéry
umozliwia ekspertom do spraw zaburzen ze spektrum autyzmu przekazywanie wiedzy i umiejetnosci specjalistom pracujagcym
w lokalnych spoteczno$ciach. ECHO jest modelem mentorskim - interdyscyplinarny zespét ztozony z ekspertéw merytorycznych
pelni tu funkcje nadrzedna i przekazuje praktyczne informacje lokalnym specjalistom. ECHO Autism to nie telemedycyna, ale
model telementoringu, dzigki ktéremu specjali$ci zapewniajg ukierunkowang wiedze¢ innym specjalistom. Eksperci ucza, jak bada¢
i diagnozowac zaburzenia ze spektrum autyzmu, a takze jak radzi¢ sobie z problemami wspotwystepujacymi. Model jest przydatny
w zaspokajaniu zlozonych potrzeb pacjentdw z zaburzeniami ze spektrum autyzmu od dziecinistwa po pdzng dorosto$¢. Zapewnia
pacjentom i ich rodzinom mozliwie najlepsza opieke oraz zwigksza praktyczng wiedze i $wiadomos$¢, dzieki czemu redukuje
nieréwnosci, ktore czesto wystepuja w spotecznosciach wiejskich i zaniedbanych. Ze wzgledu na elastycznos¢ w dostosowywaniu
sie do lokalnych i regionalnych réznic w normach i konstrukcjach spotecznych model ECHO Autism jest rozpowszechniany na
calym $wiecie. W dziedzinie medycyny nie byt dotad wprowadzany do Europy - pierwszym krajem, w ktérym zostanie
wykorzystany, jest Polska. Celami artykutu sg zwigzle przedstawienie ECHO Autism i zapowiedz rozwoju modelu w Polsce.

Stowa kluczowe: ECHO Autism, telezdrowie, zaburzenia ze spektrum autyzmu, opieka zdrowotna, programy globalne

Autism spectrum disorders are a group of neurodevelopmental disorders associated with deficits in social, communication and
behavioural functions. It is estimated that 1-2% of the global population is affected by autism spectrum disorders, with girls and
women still representing a highly underestimated group of autistic patients. Patients with autism spectrum disorder require
comprehensive care and often have difficulty accessing high-quality healthcare services due to the shortage of well-trained
specialists. Extension for Community Healthcare Outcomes (ECHO) Autism is a global program that allows autism spectrum
disorder experts to share their knowledge and skills with professionals in local communities. The ECHO project is a mentoring
model in which an interdisciplinary team of experts plays a supreme role and provides practical information to specialists in local
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communities. ECHO Autism is not a form of telemedicine but a telementoring model, where specialised knowledge is delivered to

local specialists. Experts teach how to investigate and diagnose autism spectrum disorder as well as how to deal with co-occurring
conditions in these patients. ECHO Autism is useful in meeting the complex needs of patients with autism spectrum disorders from
their childhood to late adulthood. It provides the best possible care for these patients and their families, expands practical knowledge
and awareness of the disorder, while reducing the inequalities that often occur in rural and neglected communities. The ECHO
Autism model is disseminated globally due to its flexibility in adapting to local and regional differences in social norms and
constructs. The model is now for the first time introduced in the field of medicine in Europe, with Poland being the first country

to adopt it. The aim of this paper is to briefly present the ECHO Autism model and to announce its development in Poland.

Keywords: ECHO Autism, telehealth, autism spectrum disorder, healthcare, global programs

WSTEP

aburzenia ze spektrum autyzmu (autism spectrum

disorder, ASD) naleza do grupy zaburzen neuroro-

zwojowych, ktore zwigzane sg z istotnymi réznicami
w funkcjonowaniu spotecznym, komunikacyjnym i beha-
wioralnym (American Psychiatric Association, 2013; World
Health Organization, 2022). Zeidan i wsp. (2022) szacuja,
ze na $wiecie ASD wystepuja u 1 na 100 dzieci. Zgodnie
z szacunkami Centers for Disease Control and Prevention
(2021) w Stanach Zjednoczonych kryteria diagnostyczne
ASD moze spelnia¢ nawet 1 na 44 dzieci, przy srednim wie-
ku rozpoznania wynoszacym nieco ponad 4 lata (Centers
for Disease Control and Prevention, 2021). Wielu klinicy-
stow i badaczy réznic migdzyplciowych w autyzmie wska-
zuje dodatkowo, ze dziewczeta i kobiety z ASD diagnozo-
wane sg pozniej anizeli chlopcy i mezczyzni (Belcher et al.,
2022; Ormond et al., 2018; Rynkiewicz et al., 2016, 2021).
Niektore pacjentki nie otrzymuja diagnozy ASD w ogéle,
a powodem jest brak odpowiednio wyszkolonych specja-
listéw (Lai i Baron-Cohen 2015; Rynkiewicz et al., 2019).
Zdarza sig, ze u pacjentek z ASD rozpoznane zostajg tyl-
ko choroby wspélistniejace (Hull et al., 2021; Rynkiewicz
et al., 2019). Cook i wsp. (2022, 2021) wskazuja takze na
dziewczeta i kobiety z ASD, ktore moga nie wzbudza¢ kli-
nicznej uwagi ze wzgledu na zjawisko kamuflazu, co wy-
kazywali we wczeéniejszych badaniach Rynkiewicz i wsp.
(2016, 2021). Lai i Baron-Cohen (2015) sugeruja, ze moze
istnie¢ duza grupa dorostych z ASD - nazwanych przez au-
toréw ,,pokoleniem straconym” (lost generation) — ktorzy
w zwigzku z brakiem wyszkolonych specjalistow nigdy nie
otrzymali diagnozy.
Osoby z ASD wymagaja kompleksowej opieki, nierzadko
ze strony wielu specjalistow, gdyz ASD czesciej niz inne za-
burzenia neurorozwojowe wigzg si¢ z réznymi problemami
medycznymi, psychologicznymi, edukacyjnymi, spolecz-
nymi czy zawodowymi. Pacjenci z ASD czgéciej niz osoby
bez ASD do$wiadczajg zaburzen depresyjnych i lekowych
oraz stanowig grupe o znaczgco wyzszym ryzyku samo-
béjstwa (International Society for Autism Research, 2021).
Z ASD czesto wspolistnieja zaburzenia snu, niepetnospraw-
no$¢ intelektualna, padaczka, zespot nadpobudliwosci psy-
choruchowej, zaburzenia tikowe, zaburzenia odzywiania
czy nietypowe wzorce odzywiania, wynikajace np. z niety-
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powej wrazliwo$ci sensorycznej (Rynkiewicz et al., 2019;
Simonoff et al., 2008; Stopien et al., 2021). Leczenie chordb
wspolistniejacych z ASD wymaga zaangazowania réznych
specjalistow: pediatrow, internistow, ginekologéw i innych
(Casanova et al., 2020; Kassee et al., 2020).

Wydaje sie, Ze mimo rosngcej czestosci wystepowania ASD
w ostatnich latach (Zeidan et al., 2022) nadal duzym pro-
blemem jest przeprowadzenie prawidtowej diagnostyki, co
wynika gtéwnie z niedostatecznego dostepu do specjali-
stycznej opieki zdrowotnej (Wei et al., 2021). Brakuje prze-
szkolonych klinicystow, oczekiwanie na wizyte trwa dlugo,
koszty ustug rosna, a sytuacje dodatkowo komplikujg barie-
ry kulturowe i jezykowe (Bishop-Fitzpatrick i Kind, 2017).
Biorgc pod uwage zlozono$¢ ASD i niewystarczajaca licz-
be specjalistow, osoby z ASD - w szczegdlnosci dziewcze-
ta i kobiety — nadal sa narazone na niezaspokojenie potrzeb
zdrowotnych. Niewystarczajaca wiedza o ASD lub ograni-
czony dostep do specjalistycznej opieki sg widoczne zwlasz-
cza na obszarach wiejskich i mniej rozwinietych oraz w kra-
jach rozwijajacych sie. Problem braku wystarczajacej wiedzy
i wyszkolonych specjalistow w szczegolny sposob doty-
ka pacjentow dorostych, zwlaszcza doroste kobiet z ASD
(Groenman et al., 2022; Karavidas i Visser, 2022; Mose-
ley et al., 2021). Co wigcej, rodziny z dzie¢mi oraz pacjen-
ci dorosli nierzadko musza pokonywa¢ duze odleglosci, aby
uzyskac¢ niezbedne ustugi medyczne, co utrudnia dostep do
wlasciwej opieki we wlasciwym czasie (Gresenz et al., 2006).
Webster i Garvis (2017) wskazuja, ze diagnoza ASD — nawet
jesli zostaje postawiona w wieku dorostym - wraz z odpo-
wiednio opracowanym programem terapeutycznym i opie-
ka medyczng znacznie poprawia funkcjonowanie pacjentow.
Karavidas i Visser (2022) prezentujg wnioski, ktore wska-
zuja na poprawe dobrostanu psychofizycznego u pacjentek
z ASD w wieku okoto- i menopauzalnym, gdy otrzymuja
one opieke medyczng i terapeutyczng od profesjonalistow
wyszkolonych w ASD.

OPIS MODELU ECHO® ORAZ ECHO AUTISM

Tworcg projektu ECHO® (Extension for Community Health-
care Outcomes) jest dr Sanjeev Arora, specjalista hepatologii
na Uniwersytecie Stanu Nowy Meksyk. Projekt ECHO zostat
zainicjowany w 2003 roku i byl odpowiedzig na potrzeby pa-
cjentéw dr Arory, ktorzy chorowali na wirusowe zapalenie

© PSYCHIATR PSYCHOL KLIN 2022, 22 (2), 95-99




Przysztosc telezdrowia w opiece nad pacjentami z zaburzeniami ze spektrum autyzmu na przyktadzie globalnego modelu
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Ryc. 1. Model ECHO Autism. Rycina udostgpniona do publika-
cji przez Prof. Kristin Sohl, zatozyciela i dyrektora wy-
konawczego ECHO Autism Communities (Department
of Child Health, School of Medicine, University of Mis-
souri, USA)

watroby typu C. Ludzie ci mieszkali w odlegtych i zaniedba-
nych miejscach, a projekt miat im zapewnic¢ jak najlepsza lo-
kalna opieke bez koniecznosci podrézowania do specjalistow
(Arora et al., 2011). ECHO obejmuje ponad 100 zlozonych
schorzen, m.in. AIDS, COVID-19, cukrzyce, przewlekly bol,
choroby endokrynologiczne, uzaleznienia, zaburzenia zacho-
wania czy zaburzenia psychiczne. Opiera si¢ na modelu hub
and spoke, w ktorym interdyscyplinarny zespot centrum (hub
team), ztozony z ekspertow merytorycznych, pelni funkcje
nadrzedng i przekazuje praktyczne informacje do rzeczni-
kow (spokes), czyli specjalistow w spolecznosciach lokalnych
(ryc. 1).

W modelu ECHO Autism zaréwno specjalisci z zespo-
tu centrum, jak i specjalisci pracujacy w spotecznosciach
lokalnych reprezentujg rézne dziedziny. Sg to psychiatrzy
dzieci i mlodziezy, pediatrzy, psychiatrzy dorostych, neu-
rolodzy i lekarze innych specjalizacji, psycholodzy, peda-
godzy, logopedzi, dietetycy. Dodatkowo do zespotu cen-
trum naleza doroste osoby z ASD lub rodzice pacjentow
z ASD. Jest to jedno z podstawowych zalozen modelu. Sesje
TeleECHO odbywaja si¢ regularnie za pomoca technolo-
gii wideokonferencyjnej i petnig funkcje telementoringu.
Spotkania skladaja si¢ z krotkiej czeéci dydaktycznej, pro-
wadzonej przez eksperta i opartej na konkretnym przypad-
ku zgtoszonym przez lekarza, ktéry doswiadczyt problemu
w opiece nad swoim pacjentem, oraz dyskusji wszystkich
uczestnikow szkolenia.

Model ECHO Autism polega na opiece skoncentrowanej na
pacjencie i jego bliskich prowadzonej jak najblizej ich na-
turalnego $rodowiska zycia, o czym $wiadczy fakt, Ze pro-
gram Autism Primary Care, stworzony na Uniwersytecie
Missouri w USA, byl pierwszym programem, w ktérym do
zespolu terapeutycznego wlaczono osobe z ASD i jej ro-
dzica w roli ekspertéw. Od tamtej pory we wszystkich pro-
gramach ECHO Autism na $wiecie w zespole specjalistow
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znajduje si¢ przynajmniej jedna osoba z zyciowym do-
$wiadczeniem w zakresie ASD.

Model ECHO jest szczegolnie przydatny w zakresie zaspo-
kajania zlozonych potrzeb pacjentéw z ASD oraz niwelo-
wania réznic dotyczacych dostepu do specjalistycznych
ustug diagnostycznych i terapeutycznych (Mazurek et al.,
2019; Sohl et al., 2017). W 2015 roku zespot z Uniwersyte-
tu Missouri opracowal program pilotazowy, ktérego celem
byl wzrost kompetencji lekarzy pierwszego kontaktu w ob-
szarze badan przesiewowych i rozpoznawania ASD, a tak-
ze chordb wspotwystepujacych z ASD. Wykazano, ze dzig-
ki pilotazowi w okresie 6 miesiecy znacznie poprawilo sie
przestrzeganie przez pediatrow ustalonych wytycznych od-
nosnie do badan przesiewowych, a sam program okazat si¢
nie tylko mozliwy do zrealizowania, ale réwniez efektywny
(Sohl et al., 2017). W ramach programu ECHO Autism
wykorzystywano m.in. narzedzie STAT (Screening Tool for
Autism in Toddlers and Young Children - test przesiewo-
wy pod katem autyzmu dla matych dzieci), ktore stuzy do
prowadzenia badan przesiewowych wérdd dzieci w wie-
ku 14-48 miesigcy przez lekarzy pierwszego kontaktu
(Stone i Ousley, 2008). Dzieki programowi odnotowano
zmniejszenie przeszkod zwigzanych z diagnozg oraz szyb-
szy o 2-6 miesiecy dostep do ustug medycznych (Mazurek
et al., 2019). Lekarze pierwszego kontaktu korzystajacy ze
STAT wykazali lepsze przestrzeganie ogdlnych wytycznych
Amerykanskiej Akademii Pediatrii (American Academy of
Pediatrics, AAP) dotyczacych badan przesiewowych w kie-
runku autyzmu w poréwnaniu z uczestnikami badania pi-
lotazowego: osiagneli 95-procentowy wskaznik przestrzega-
nia wytycznych AAP po 12 miesigcach udziatu w projekcie
(Bellesheim et al., 2020).

ECHO Autism pozwala lekarzom pierwszego kontaktu
otoczy¢ pacjentéw z ASD jak najlepsza opieka niezalez-
nie od polozenia geograficznego. Model zostal juz powie-
lony w wielu o$rodkach na terenie USA i na calym $wiecie.
W 2016 roku twércy ECHO Autism we wspolpracy z Autism
Speaks Autism Treatment Network oraz Autism Interven-
tion Research Network on Physical Health przeprowadzi-
li badanie, ktore dowiodlo, iz model ECHO Autism przy-
czynil si¢ do zmniejszenia postrzeganych przez klinicystow
przeszkdd w zapewnianiu opieki medycznej pacjentom
z ASD oraz ich rodzinom, jak réwniez poprawil stan wie-
dzy i kompetencje podopiecznych w kwestii samego ASD
ileczenia wspdtchorobowosci (Mazurek et al., 2020). Obec-
nie zespot ECHO Autism Communities, dzialajacy na Uni-
wersytecie Missouri, stanowi referencyjne centrum szkolen
i pomocy technicznej dla pozostatych programéw ECHO
Autism na $wiecie (takze w Polsce) oraz kieruje zespolem
ECHO Autism Collaborative. Wspdlpraca obejmuje ponad
60 organizacji, ktore opracowujg program ECHO Autism
lub aktualnie prowadza swoje programy (Sohl et al., 2022).
Mniej wigcej jedng trzecig stanowig tu organizacje majace
siedzibe poza USA. Programy ECHO Autism wspierajg lo-
kalnych specjalistow pracujacych z pacjentami z ASD przez
cale ich zycie - od dziecifistwa po p6zng dorostos¢.
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ECHO AUTISM W POLSCE

Liderem ECHO Autism w Polsce jest Kolegium Nauk Me-
dycznych Uniwersytetu Rzeszowskiego. Cele polskiego li-
dera ECHO Autism sformulowane zostaly w umowach
z ECHO Institute w Nowym Meksyku we wspotpracy
z ECHO Autism w Missouri. W ramach realizacji ustalo-
nych celéw prowadzone sg juz bezplatne szkolenia z me-
tod diagnostycznych zaliczanych do zlotego standardu
diagnostycznego w autyzmie, ktére przygotowuja kompe-
tentnych uzytkownikow tych metod w Polsce (Rynkiewicz
et al., 2018). Trwaja m.in. bezplatne szkolenia z ADI-R
(Autism Diagnostic Interview — Revised, Wywiad do Dia-
gnozy Autyzmu - Wersja Zrewidowana) (Rutter et al.,
2003) i ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule,
Second Edition, protokot obserwacji do diagnozowania za-
burzen ze spektrum autyzmu) (Lord et al., 2012). Dodatko-
wo materialy STAT przettumaczone na jezyk polski (Stone
i Ousley, 2015a, 2015b) udostepniane sg nieodplatnie przez
kilka polskich bibliotek naukowych wszystkim specjali-
stom zaangazowanym w program ECHO Autism zainte-
resowanym nauka tej metody diagnostycznej. Specjalisci
ECHO Autism w Polsce pochodza z Kolegium Nauk Me-
dycznych, Uniwersytetu Rzeszowskiego, Gdanskiego Uni-
wersytetu Medycznego, Uniwersytetu Medycznego im. Ka-
rola Marcinkowskiego w Poznaniu, stowarzyszen na rzecz
0s6b z autyzmem, publicznych i niepublicznych porad-
ni psychologiczno-pedagogicznych, punktéw przedszkol-
nych oraz centréw diagnostycznych i edukacyjno-terapeu-
tycznych w Rzeszowie, Gdansku i Poznaniu. Zakladane jest
rozszerzanie sieci wspolpracy o kolejne miasta i instytucje.
ECHO Autism stwarza mozliwo$¢ dyskusji opartych na
konkretnych przypadkach miedzy specjalistami a lekarza-
mi pierwszego kontaktu, dzieki czemu lekarze podstawo-
wej opieki zdrowotnej w Polsce beda mogli nie$¢ skuteczng
pomoc w zakresie ASD.

Polscy liderzy ECHO Autism wspotpracuja z macierzy-
stym o$rodkiem programu w Uniwersytecie Missouri i beda
w dalszej kolejnosci przygotowywa¢ programy szkolenio-
we poswiecone innym tematom: opiece podstawowej dla
pacjentéw z ASD w réznym wieku, wczesnej interwencji,
edukacji, rozwigzaniom behawioralnym, opiece kryzysowej,
zdrowiu psychicznemu, stosowanej analizie behawioral-
nej, kwestii usamodzielniania si¢ i zatrudnienia pacjentow
z ASD. W przypadku dzialan adresowanych do pacjentow
dorostych polski program ECHO Autism bedzie szcze-
golnie ukierunkowany na kobiety z ASD w okresie okolo-
i menopauzalnym, ktérych potrzeby zwigzane z opiekg me-
dyczng i terapeutyczng s3 wedlug Moseley i wsp. (2021) nie-
dostrzegane i znaczaco zaniedbywane.

Finansowanie projektu ECHO odzwierciedla jego za-
mysl, jakim jest niesienie pomocy potrzebujacym, dlate-
go w ramach programoéw realizowanych zgodnie z mode-
lem ECHO nie mozna pobiera¢ oplat ani czerpa¢ korzysci.
Model ECHO Autism w Polsce bedzie finansowany - na
wzor programow z USA i pozostalych krajow — z grantow

DOI: 10.15557/PiPK.2022.0014

i konkurséw oraz innych zrddel, ktére moga wspieraé upo-
wszechnianie standardéw, najlepszych praktyk diagnostycz-
nych i opieki medycznej dla pacjentéw z ASD.

PODSUMOWANIE

Model ECHO Autism to program na skale $wiatowa, ktory
umozliwia ekspertom do spraw ASD przekazywanie wie-
dzy i umiejetnosci specjalistom pracujacym w lokalnych
spolecznosciach. Celem programu jest zapewnienie moz-
liwie najlepszej opieki pacjentom z ASD i ich rodzinom.
Model zostal juz powielony nie tylko na terenie USA, ale
takze w innych krajach. W Europie wprowadzany jest obec-
nie po raz pierwszy — wlasnie w Polsce. Celami projektu
sg uzyskanie przez pacjentow latwiejszego dostepu do nie-
zbednych ustug medycznych oraz umozliwienie wigkszej
liczbie 0sob skorzystania z wlasciwej opieki we wlasciwym
czasie. ECHO to model mentorski, w ktérym interdyscy-
plinarny zespot skladajacy si¢ z ekspertéw merytorycznych
pelni funkcje nadrzedng i przekazuje praktyczne informa-
cje specjalistom ze spotecznos$ci lokalnych. ECHO Autism
jest modelem telementoringu, w ktorym specjalisci zapew-
niaja ukierunkowang wiedze¢ innym specjalistom. Eksperci
ucza, jak badac i diagnozowac ASD, a takze jak radzic¢ so-
bie z problemami wspotwystepujacymi. Dzigki szkoleniom
i rozwojowi umiejetnosci lokalnych pracownikéw program
ECHO Autism daje nadziej¢ na redukcje barier i nierow-
nosci w dostepie do opieki medycznej. Poniewaz do global-
nej sieci ECHO Autism dolacza coraz wigcej specjalistow,
mozemy przewidywa¢ dalszy rozwoj projektu, co przefo-
zy si¢ na lepsza opieke zdrowotng nad pacjentami z ASD
w Polsce.

Konflikt intereséw

Autorki nie zglaszajg zadnych finansowych ani osobistych powigzan
z innymi osobami lub organizacjami, ktére moglyby negatywnie wply-
ngé na tres¢ publikacji oraz roscic¢ sobie prawo do tej publikacji.
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