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Резюме
Съобщаваната честота на разстройствата от аутис-

тичния спектър (РАС) неизменно се увеличава през последни-
те 30 години. Нарастващата пациентска популация извежда 
на преден план редица медико-социални въпроси и е причина 
здравни, социални и образователни власти да търсят устой-
чиви решения за този проблем. 

Европейският проект ASDEU предлага цялостна, осно-
вана на доказателства общественоздравна рамка за подо-
бряване на грижите за децата и възрастни с РАС, както и 
техните семейства. Създаването на механизми за генерира-
не и използване на епидемиологични данни е ключов момент 
при планирането и осъществяване на здравни, социални и 
образователни дейности за РАС. Това е мащабна научноиз-
следователска задача, изискваща висока степен на координа-
ция и взаимодействие с голям брой институции и засегнати 
страни. 

В научноизследователски план, водеща задача на ASDEU 
е оценка честотата на разпространение на РАС в ЕС. Стати-
ята представя протокола за провеждане на епидемиологично-
то проучване на РАС в България.
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Abstract
Reported prevalence of autism spectrum disorders (ASD) 

has steadily increased over the past 30 years. Growing ASD patient 
population highlights a number of medico-social issues and demands 
sustainable solutions from health, social and educational authorities.

Autism Spectrum Disorders in the European Union (ASDEU) 
is a EU-funded project that is offering an evidence-based ASD public 
health model, focused on prevalence estimation methods, early 
detection, early diagnosis and early interventions. Establishment of 
mechanisms for generation and use of epidemiological data is a key 
point in planning and implementing health, social and educational 
activities for ASD. This is а large-scale research task that requires 
a high degree of coordination and interaction with numerous 
stakeholders from various jurisdictions. 

ASDEU main objective is to estimate the prevalence of ASD in 
the EU. In this paper, we present the protocol for conducting the ASD 
prevalence study in Bulgaria.
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Въведение
Съобщаваната честота на разстройствата от аутис-

тичния спектър (РАС) неизменно се увеличава през послед-

ните 30 години [1-2]. Нарастващата пациентска популация 

извежда на преден план редица медико-социални въпроси и е 

причина здравни, социални и образователни власти да тър-

сят устойчиви решения за този проблем. Такива стратегии 

са вече факт както на ниво ЕС, така и в отделните страни-

членки [3]. Пациентските организации все по-активно лоби-

рат за изготвяне и приемане на национални планове, които 

да координират и интегрират разнообразието от политики 

в областта на РАС. Своеобразен връх по отношение на РАС в 

България е приемането от Министерство на здравеопазва-

нето на „Мерки за подобряване на грижите за хората с РАС 

и техните семейства 2013-2016 г.”. Водещ принцип в този 

документ е тясното сътрудничество между институции и 

засегнати страни [4].

Съществена пречка при планирането и осъществя-

ване на здравни, социални и образователни дейности за РАС 

остава липсата на достоверни и надеждни епидемиологични 

данни. Създаването на механизми за генериране на такава ин-

формация е ключов момент за развитието и подобряване на 

комплекса от услуги за пациентите с РАС и техните близки 

[5]. Това е целта на Autism Spectrum Disorders in the European 

Union (ASDEU), най-мащабният научноизследователски проект 

за РАС в Европа досега [3]. Фокусът на работните дейности 

в ASDEU е насочен към методите за оценка на честотата, 

ранно откриване, ранна оценка и диагноза, ранни интервенции 

за РАС. Този проект предлага цялостна, основана на доказател-

ства общественоздравна рамка за подобряване на грижите за 

децата и възрастни с РАС, както и техните семейства.

Епидемиолигични подходи на ASDEU

В научноизследователски план, водеща задача на ASDEU 

е оценка честотата на разпространение на РАС в ЕС. Комплек-

сното епидемиологично проучване обхваща 11 страни-членки 

на ЕС и една страна-членка на Европейската икономическа 

зона. Държавите са подбрани с оглед осигуряване представи-

телство на страни от различни географски региони и с раз-

лично ниво на опит в общественоздравните политики за РАС. 

От Северна Европа са включени Дания и Финландия, от Южна 

Европа – Италия, Испания и Португалия, от Източна Европа – 

Полша, Румъния и България, от Централна Европа – Франция 

и Австрия и от Западна Европа – Ирландия и Исландия [3,6]. 

Този широк обхват, както и съществуващите различия в со-

циално-икономически и здравен аспект предоставят важна 

информация за факторите, влияещи върху разпространение-

то на РАС в Европа [7].

В рамките на ASDEU са проведени два типа епидемио-

логични проучвания [6]. В страни с действащ национален (Да-

ния, Финландия, Исландия) или регионален (Франция) регистър 

за РАС проучването е популационно-базирано. В по-голямата 

част от страните обаче епидемиологичното изследване е 

основано на масов скрининг в определен регион. В този слу-

чай, географският район е избран чрез следните критерии – 

наличие на обособени административни единици, стабилен 

брой на населението, наличие на система за задължително 

начално образование, достъпност на данни от учебни заве-

дения, наличие на пациентски асоциации и групи за подкрепа, 

достъпност на данни от лечебни и здравни заведения.

Методология на епидемиологично проучване ASDEU в 

България

Дизайн на проучването

Срезово проучване

Място и време на проучването

Община Пловдив, 2015 – 2017 г.

Единици на наблюдение

Единиците на наблюдение включват всички деца с пос-

тоянно местожителство в община Пловдив за време на 

периода на проучването, на възраст от 7 до 9 г. към 2016 

г. Популацията се определя от годината на раждане спрямо 

годината на проучването.

Дефиниция на случай

За целите на това изследване случаят се дефинира ка-

то дете, отговарящо на критериите за РАС според DSM-5 

(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, пето изда-

ние). Категориите от предишната DSM-4 с МКБ-10 кодове 

също се използват.

Етапи на проучването

Епидемиологичното проучване е проведено в три етапа:

1) скринингово проучване и определяне на случаи; 

2) потвърждаване на диагнозата; 

3) �медицинска оценка и информиране на родителите 

(Диаграма 1).

Етап 1. Скринингово проучване и определяне на случаи

Етапът е насочен към следните дейности: сформиране 

и обучение на изследователски екип; идентификация, описание 

и анализ на образователни, социални и здравни заведения 

в географския район на проучването; осъществяване на 

сътрудничество с пациентски организации и групи за 

подкрепа; разработване на формуляри за информирано 

съгласие; получаване на одобрение от етична комисия; 

провеждане на срещи с държавни и общински здравни, социални 

и образователни органи с цел получаване на разрешение и 

подкрепа; провеждане на срещи с училищни ръководства 

и учителски състав за представяне на проучването; 

осъществяване на скринингово проучване (Диаграма 2).

За скрининг на потенциални случаи се използва метод 

на номинация от учител [8]. Всеки класен ръководител полу-
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чава формуляр за номиниране на суспектни случаи от своя 

клас. Учителят може да предложи до четири деца, проявя-

ващи определени черти на поведение и общуване. Той следва 

да номинира и равна по брой контролна група от деца, не-

проявяващи описаните във въпросника характеристики. Фор-

мата за номинация е анонимна и не съдържа лични данни за 

посочените деца. Във втората фаза на скрининга, класният 

ръководител предоставя формуляр за информирано съгласие 

на родителите на номинирани суспектни и контролни случаи, 

заедно с въпросник за РАС. Родителите или настойниците 

имат право да откажат да дадат информирано съгласие, с 

което се прекратява участието на тяхното дете в проуч-

ването.

Представител на изследователския екип поддържа кон-

такт единствено с класните ръководители, от които съби-

ра попълнените документи. В този контекст, ефективната 

комуникация с директори на училища и педагогическия екип 

е ключов момент за цялото проучване. От нивото на тях-

ната информираност и сътрудничество зависи успешното 

осъществяване на скрининга. За тази цел изследователски-

ят екип провежда по най-малко две работни срещи във всяко 

училище, на които представя задачите и очаквани ползи от 

ASDEU – една първа с директора и една последваща с педаго-

гическия състав.

Етап 2. Потвърждаване на диагнозата

Децата с положителен резултат от въпросника за РАС 

са оценени със стандартизирани диагностични инструмен-

ти. Поставянето на диагноза се извършва от екип от меди-

цински специалисти – детски психиатър и детски невролог, 

които са преминали сертифициращо обучение в рамките на 

проекта ASDEU. В процеса на диагностициране е включен и 

специалист детска психология за допълнителна когнитивна 

оценка. Диагнозата е поставена от експертния екип след 

разглеждане на всички събрани данни.

Етап 3. Медицинска оценка и информиране на родите-

лите с диагнозата

Родителите на децата активно участват в процеса 

на диагностициране, като през цялото време имат на раз-

Диаграма 2. Основни стъпки при етапа на скринингово проучване и определяне на случаи

Диаграма 1. Етапи на ASDEU проучването на разпространение на РАС в България
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положение специалист по клинична психология за допълнител-

на подкрепа. При потвърждаване на диагноза РАС, те биват 

информирани и насочвани към доставчици на специализирани 

здравни, социални и образователни услуги. За тази цел, из-

следователският екип е разработил предварително каталог 

с полезна информация. На родителите е препоръчано също 

обръщане към специалист по педиатрия за снемане на под-

робна история на развитието и информация за съпътстващи 

заболявания, както и за цялостен клиничен преглед на невро-

развитието. Предоставени са възможности за генетична 

консултация.

Обсъждане
Провеждането на епидемиологично проучване на често-

тата на РАС е мащабна научноизследователска задача, изи-

скваща висока степен на координация и взаимодействие с 

голям брой институции и засегнати страни. 

Предвид методологичната рамка на ASDEU, сътрудниче-

ството с учебни заведения и техния педагогически персонал 

има ключово значение. Въпреки подобрената информираност 

за РАС сред българското общество, тази група заболявания 

остават чувствителен въпрос [9-10]. Това е деликатна те-

ма както за самите пациенти и техните семейства, така и 

за общообразователните учебни заведения. Училищата имат 

нормативно регулирани задължения за предоставяне на интег-

рирано обучение на деца със специални образователни потреб-

ности [11]. Особено важна е подготовката и разбирането на 

непосредствено ангажираните с детето учители, за да мо-

же да бъде улеснен и подобрен обучителния процес [12-13]. В 

рамките на предварителните срещи с училищни директори и 

класни ръководители, изследователският екип акцентира на 

ползите от откриване и диагностициране на РАС. На децата 

с поставена диагноза може да бъде предложен набор от ком-

плексни интервенции, които да адресират техните специфич-

ни здравни, социални и образователни потребности [14-15].

Родителите и настойниците на деца със съмнение за 

РАС са другият важен партньор в изследването. Цялостни-

ят методологичен подход на ASDEU изисква писмено предо-

ставяне на информирано съгласие за участие в проучването. 

Самите родители имат не по-малка роля при оценявнето и 

поставяне на диагноза [15]. Нивото на тяхното сътрудни-

чество е от съществено значение преди, по време и след 

диагностицирането. Редица обективни и субективни факто-

ри оказват влияние за даване на съгласие за участие в едно 

такова проучване. Тяхното съвкупно въздействие е строго 

индивидуално при всеки родител [14]. Социално-демограф-

ски и социално-икономически променливи като образование, 

доход, етнос, местожителство и други оказват влияние за 

формиране на информираността и склонността да се приеме 

възможността за такава диагноза. По време и след диагно-

стициране на РАС родителите имат нужда от специализира-

на подкрепа и помощ. Те трябва да бъдат активно включени в 

последващите интервенции за тяхното дете [16].

Важно предимство на методологията на ASDEU е въз-

можността за широка колаборация и обмяна на опит със 

специалисти от други страни при скрининг и диагностици-

ране на РАС. Поставянето на диагноза РАС само по себе си 

е предизвикателство за медицинските специалисти [16-17]. 

В България, този процес до голяма степен се определя от 

натрупания клиничен опит както с деца с РАС, така и с деца 

с други, различни от РАС, разстройства в развитието. Тези 

специалисти у нас са малко на брой и са съсредоточени в 

няколко лечебни заведения [18]. Това само по себе си е пречка 

за навременна диагноза, особено за деца от по-малки и от-

далечени населени места. Прилагането на стандартизирани 

диагностични инструменти играе все по-голяма роля за ран-

ния скрининг и ранна диагноза при РАС. Наличието на такива 

средства дава шанс за преодоляване на редица обективни и 

субективни трудности при диагностициране на РАС [16-17]. 

В този контекст, ASDEU служи за разпространение на добри 

практики между отделните страни-членки. 

Заключение
Европейският проект ASDEU предлага цялостна, осно-

вана на доказателства общественоздравна рамка за подо-

бряване на грижите за децата и възрастни с РАС, както и 

техните семейства. Създаването на механизми за генерира-

не и използване на епидемиологични данни е ключов момент 

при планирането и осъществяване на здравни, социални и 

образователни дейности за РАС. Това е мащабна научноиз-

следователска задача, изискваща висока степен на координа-

ция и взаимодействие с голям брой институции и засегнати 

страни. В хода на епидемиологичното проучване се работи с 

всички заинтересовани страни, отчитайки техните специ-

фични съображения и нагласи.
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