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Do kogo adresowana jest broszura?

Ta broszura przeznaczona jest dla rodzicow, opiekunéw
i rodzin dzieci i mtodziezy z autyzmem do 18. roku zycia:

u ktérych autyzm zostat lub ktére moga przechodzi¢
juz zdiagnozowany procedure diagnostyczna.

Specjalnie dla mtodziezy opracowalismy inng broszure. Informacje o niej
znajduja sie na str. 48. Obie broszury oparte sg na krajowych wytycznych
dotyczacych oceny, diagnozy i interwencji w zaburzeniach ze spektrum
autyzmu. Petne wytyczne dostepne sg na naszej stronie internetowe;j
www.sign.ac.uk/pdf/SIGN145.pdf.


http://www.sign.ac.uk/assets/sign145.pdf

Czego dotyczy broszura?

Ta broszura wyjasnia zalecenia zawarte w wytycznych
klinicznych opracowanych przez Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (SIGN), dotyczace:

e oceny idiagnozy autyzmu oraz

e metod postepowania, ktére moga okazac sie pomocne.

Publikacja ta zawiera informacje na temat opieki, ktérg
najprawdopodobniej otrzyma twoje dziecko.

Na str. 45-55 znajduja sie szczeg6towe dane dotyczace organizacji
pomocowych oraz innych miejsc, w ktdrych mozesz uzyska¢ dalsze
informacje.

Wytyczne kliniczne oparte sg na wynikach aktualnych badan naukowych.
Zawierajg one porady oparte na opiniach specjalistow stuzby zdrowia
wykwalifikowanych w zakresie najlepszej opieki nad twoim dzieckiem.

Jezeli chcesz zapoznac sie z wytycznymi klinicznymi, wejdz na strone
www.sign.ac.uk

Ta broszura zawiera cztery réozne rodzaje zalecen.

®© O O

Istotne zalecenia Zalecenia Zalecenia Brak
oparte na wynikach ~ oparte na wynikach oparte na wystarczajacych
wysokiej jakosci badan. badan. doswiadczeniu danych z badan,
klinicznym. by stwierdzi¢, czy co$

jest korzystne.

Na str. 58 znajdziesz dodatkowe informacje na temat zespotu SIGN oraz
sposobu opracowywania wytycznych.



Co to jest autyzm?

Specjalisci stuzby zdrowia i badacze stosujg pojecie ,zaburzen ze spektrum
autyzmu” (ang. autism spectrum disorders, ASD), ktore opisuje i stanowi
rozpoznanie grupy podobnych zaburzen. Na przestrzeni lat ASD opisywano
réznymi stowami, takimi jak autyzm, autyzm atypowy i zesp6t Aspergera.

Na potrzeby diagnozy i badan pomocne jest okreslanie wszystkich tych
zaburzen jednym pojeciem ,zaburzen ze spektrum autyzmu (ASD)"

Obecnie najczesciej diagnozowane sg zaburzenia ze spektrum autyzmu.

~
,Gdyby moje dziecko rosto w autystycznym

Swiecie, to nie ono bytoby niepetnosprawne,
tylko ja. Pomocne jest myslenie o autyzmie
jako réznicy - przeciez doktadnie na tym on

polega”.

Rodzic dziecka z autyzmem




[ )
Autyzm to trwajace cate zycie
zaburzenie rozwojowe, ktére

ma wptyw na umiejetnosci
spoteczne, komunikacyjne oraz na
zachowanie.

. J

é N

Zespot Aspergera jest forma
autyzmu, w ktorej pacjent ma
trudnosci we wszystkich gtéwnych
obszarach, ale nie ma trudnosci
W uczeniu sie ani opdznienia

\ mowy. y

[ )
Autyzm atypowy jest forma
autyzmu, w ktorej pacjent nie
ma trudnosci we wszystkich
gtéwnych obszarach. Zaburzenie
to moze nie zosta¢ zauwazone
do ukonczenia przez dziecko
trzeciego roku zycia.

BADANIA POKAZUJA, ZE

JEDNA

MtODA OSOBA

NA 100

MA ASD
ASD ROZPOZNAWANE JEST
CZESCIEJ U CHLOPCOW
NIZ U DZIEWCZAT.

ASD moze wystepowac wraz
z dowolnym poziomem zdolnosci
myslenia i uczenia sie. Objawy ASD
moga obejmowac zakres zaburzen
- od niezbyt nasilonych probleméw
ze zrozumieniem i zaburzen
funkcji spotecznych az po ciezka

L niepetnosprawnosé. )

( )
Niektorzy ludzie wola pojecie
~problem ze spektrum autyzmu
(ang. autism spectrum condition,

ASC) niz stowo ,,zaburzenie”.

. J

W tej broszurze postugujemy sie ogélnym pojeciem autyzmu, poniewaz
rodzice i opiekunowie powiedzieli nam, ze wola stosowac ten termin.
Jestesmy swiadomi, ze ludzie majg rézne preferencje.



r

.

Mtoda osoba z autyzmem ma zazwyczaj trudnosci z nastepujacymi
funkcjami:

komunikacja i interakcje spoteczne,
ograniczone, powtarzalne zachowania,
wykorzystywanie wyobrazni i zabawa,

wrazliwos¢ sensoryczna.

Niektore osoby z autyzmem maja rowniez trudnosci w rozwoju
sprawnosci jezykowej lub w uczeniu sie (albo oba te problemy
jednoczesdnie). Moga w sposéb niecodzienny reagowac na bodzce
sensoryczne lub okreélone aspekty ich otoczenia.

Dzieci moga wykazywac wczesne oznaki autyzmu w wieku
wczesnodzieciecym lub dopiero w wieku nastoletnim. Niektére
potencjalne oznaki autyzmu wymieniono na stronach 6-12.

Wiemy, ze autyzm
moze by¢ zwigzany
z niektérymi
schorzeniami, ale
w przypadku wielu
miodych ludzi
przyczyna autyzmu jest
nieznana.




Obawiasz sie, ze twoje dziecko
moze miec autyzm?

Bedac rodzicem lub opiekunem mozesz sam/-a przekonac sie, ze twoje
dziecko doswiadcza trudnosci rozwojowych. Czasami problemy dziecka
w komunikowaniu sie z innymi dzie¢mi moga ujawnic sie dopiero, gdy
dziecko pojdzie do przedszkola lub szkoty.

Wiedziatam, ze jest inny, odkad miat mniej
wiecej dwa lata. Nie bawit sie tak jak inne
dzieci" Rodzic dziecka z autyzmem

Istotne s takze uwagi zgtaszane przez inne osoby, takie jak pracownicy
przedszkola i nauczyciele.

Co powinienem/powinnam zrobi¢, jesli podejrzewam
autyzm u dziecka?

Porozmawiaj o swoich obawach z lekarzem rodzinnym (GP) lub pielegniarka

srodowiskowaq (jesli twoje dziecko jest jeszcze mate). Pomocne moze okazac sie
zabranie z sobg listy zaobserwowanych przez ciebie zachowan dziecka. Specja-
lisci opieki zdrowotnej powinni zareagowac na twoje obawy i oméwic je z toba.

Stereotypie
ruchowe (ang. stimming)
to zachowania autostymula-
cyjne. Moze do nich naleze¢
kiwanie sie, uderzanie gtowa,
powtarzane dotykanie
faktur przedmiotéw
lub piszczenie.

»Zachowania autystyczne, takie
jak stereotypie ruchowe (ang.
stimming) oraz potrzeba duzej
ilosci odpoczynku sg normalne

i prawie zawsze wazne, poniewaz
pomagaja osobie z autyzmem

w samoregulacji”.

Rodzic dziecka z autyzmem

‘ \C




Jakie sq mozliwe oznaki autyzmu u dzieci w wieku
przedszkolnym?

.

-
Twoje dziecko moze:

mie¢ opdzniony rozwoj mowy lub nie méwi¢ wcale,

sprawiac wrazenie, jakby nie zauwazato innych oséb wokét i by¢
trudne w nawigzywaniu kontaktu, a nawet moze unikac interakgji,

w sposob niecodzienny reagowac na mimike twarzy lub uczucia
innych oséb albo nie reagowac na nie wcale,

bawic sie bez wyobrazni i udawania,
nie by¢ zainteresowane innymi dzie¢mi albo zabawa z nimi,
nie bawic sie na zmiane,

miec¢ ograniczong zdolnos¢ do wspdélnego odczuwania radosci lub
szczescia,

mie¢ trudnosci z komunikacja niewerbalng (np. z kontaktem
wzrokowym, mimika twarzy),

nie wskazywac na przedmioty, by sktoni¢ rozméwce, by na nie
spojrzat,

mie¢ trudnosci z dostrzeganiem, w ktérym kierunku patrzy druga
osoba (tzw. ,podazanie za wzrokiem”),

rzadko lub nigdy nie rozpoczyna¢ czynnosci lub zabawy,
wykonywac¢ niecodzienne, powtarzajace sie ruchy rekami i palcami,

reagowac albo zupetnie nie reagowac na okreslone dzwieki lub
obrazy.

Nie wszystkie dzieci z autyzmem maja wszystkie podane tutaj objawy.




Jakie sq mozliwe oznaki autyzmu u dzieci w wieku
szkolnym?

-
Twoje dziecko moze mie¢ trudnosci w komunikowaniu sie zinnymi
osobami.

Twoje dziecko moze:
e w miodszym wieku wykazywac niestandardowy rozwdj mowy;,
e postugiwac sie jezykiem innym niz pozostate dzieci w jego wieku,
e brzmiec¢ nietypowo, kiedy moéwi,

e powtarzac stowa lub wyrazenia, ktére ustyszato, zamiast na nie
odpowiada¢,

e mowic o sobie,ty’,,,ona” lub,on” po ukonczeniu 3. roku zycia,

e uzywac niezwyktych stéw jak na swéj wiek,

e uzywac ograniczonego zasobu jezykowego albo swobodnie
moéwic jedynie o swoich zainteresowaniach,

e miec trudnosci ze stosowaniem lub zauwazaniem niewerbalnych
sygnatéw komunikacyjnych.

\.

Nie wszystkie dzieci z autyzmem maja wszystkie podane tutaj objawy.

,M06j syn nie moéwit, a kiedy zaczat, brzmiat
inaczej". Rodzic dziecka z autyzmem




\.

Twoje dziecko moze zachowywac sie odmiennie w sytuacjach
spotecznych

Twoje dziecko moze:

nie by¢ zainteresowane zabawag z innymi dzie¢mi,

w nieodpowiedni sposéb prébowac wigczad sie w zabawy innych
dzieci (dziecko moze na przyktad wydawac sie agresywne),
zachowywac sie w sposéb trudny do zrozumienia dla innych

0s06b (dziecko moze na przykfad krytykowac nauczycieli albo nie
wykonywac polecen),

miec trudnosci ze zrozumieniem uczu¢ i punktu widzenia innych
0s0b,

szybko czu¢ sie przyttoczone towarzystwem innych ludzi,

nie mie¢ normalnego kontaktu z dorostymi (interakcja ze strony
dziecka moze by¢ zbyt intensywna albo moze jej nie by¢ wcale) lub

nie lubi¢ naruszania jego przestrzeni osobistej przez innych lub

bycia poganianym.
y,

-
Twoje dziecko moze mie¢ trudnosci zwigzane z zainteresowaniami,
aktywnosciami i zachowaniami

Twoje dziecko moze:

~\

mie¢ trudnosci w uczestniczeniu w zabawach, w ktérych trzeba
udawac lub w ktérych musi wspotpracowac i wykonywac czynnosci
na zmiane z innymi dzie¢mi,

miec trudnosci na otwartych przestrzeniach (na przyktad moze
pozostawac na skraju placu zabaw) lub

mie¢ trudnosci w radzeniu sobie ze zmianami lub sytuacjami, ktére
nie sg rutynowe, nawet przyjemnymi dla innych dzieci (na przyktad
podczas wycieczek szkolnych lub nieobecnosci nauczycieli).




~ A
Twoje dziecko moze mysle¢ i zachowywac sie inaczej niz inne dzieci.

Twoje dziecko moze:

e miec niezwykte umiejetnosci (moze na przyktad mie¢ bardzo dobra
pamiec albo wyjatkowe zdolnosci matematyczne lub muzyczne)
lub

e nie lubi¢ dzwieku, smaku, zapachu lub dotyku niektérych rzeczy.
. J

Twoje dziecko moze takze wykazywac¢ niektére sposrdd objawdw podanych
na str. 7. Nie wszystkie dzieci zautyzmem maja wszystkie podane tutaj objawy.

+LAutyzmu nie nalezy sie wstydzic".
Rodzic dziecka z autyzmem

10



Jakie sa mozliwe oznaki autyzmu u mtodziezy?

-
Twoje dziecko moze:

wykazywac réznice miedzy zdolnosciami w szkole i radzeniem
sobie w sytuacjach spotecznych (moze na przyktad miec trudnosci
podczas przerw w szkole lub przerw w pracy, ale radzi¢ sobie

z lekcjami lub praca),

nie by¢ zaradne (innymi stowy, moze nie mie¢ umiejetnosci
i wiedzy koniecznej do radzenia sobie we wspotczesnym zyciu) lub

nie by¢ tak niezalezne jak inni ludzie w tym samym wieku.

-
Twoje dziecko moze miec trudnosci w komunikowaniu sie z innymi
osobami

Twoje dziecko moze:

N\

miec¢ problemy z komunikacja, nawet jesli zna wiele stéw

i w normalny sposéb stosuje zasady gramatyki — na przyktad moze
by¢ ciche, méwi¢ do innych ludzi zamiast prowadzi¢ obustronna
rozmowe albo moze przekazywac zbyt wiele informacji na tematy,
ktére szczegdlnie je interesuja,

nie by¢ w stanie zmieni¢ sposobu komunikacji w réznych
sytuacjach spotecznych (moze na przykfad brzmie¢ bardziej
dorosle niz inne osoby w jego wieku albo zbytnio spoufalac sie
z dorostymi) lub

nie rozumiec¢ sarkazmu - na przyktad kiedy ktos z czegos zartuje;
albo nawigzywac kontakt wzrokowy, postugiwac sie gestami
i wyrazami twarzy w nietypowych momentach.

11
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~
Twoje dziecko moze zachowywac sie odmiennie w sytuacjach
spotecznych

Twoje dziecko moze:

z osobami w swojej grupie wiekowej,

nie wykazywac takich samych postaw lub zainteresowan jak inne
osoby w jego grupie wiekowej lub

nie lubi¢, gdy ktos do nich podchodzi zbyt blisko albo nie wiedzie¢,
jak bardzo moze sie zblizy¢ do innej osoby.

J

\.

Twoje dziecko moze mysle¢ i zachowywac si¢ inaczej niz inne dzieci

Twoje dziecko moze:

miec¢ bardzo konkretne zainteresowania lub hobby albo moze lubi¢
zbieranie, numerowanie lub sporzadzanie list rzeczy,

bardzo lubi¢ znane mu rutynowe czynnosci albo wykazywac
zachowania powtarzalne lub

wykazywac trudnosci w uzywaniu wyobrazni (na przyktad
w pisaniu lub planowaniu).

J

Nie wszyscy mtodzi ludzie z autyzmem majag wszystkie podane tutaj objawy.

Twoje dziecko moze takze wykazywac niektore sposrdd objawdw podanych
na str. 8-10.

12



Mozesz poprosi¢ osobe z zespotu medycznego zajmujacego sie twoim
dzieckiem lub innego specjaliste 0 pomoc w zrozumieniu podanych
przez nas informacji o oznakach autyzmu.

-
Nalezy pamieta¢, ze jezeli twoje

dziecko ma niektére sposréd
wymienionych objawdw,
moze miec inne zaburzenie,
niekoniecznie autyzm.

Dziewczynki moga mocniej
starac sie dopasowac do grup
znajomych, ukrywajac swoje
trudnosci. Moga to robi¢ poprzez
nasladowanie ciekawych
zachowan innych dziewczynek
w swojej klasie lub poprzez
zainteresowania bardziej
akceptowalne spotecznie.

.

®

Zalecenia oparte
na wynikach badan

Specjalisci stuzby zdrowia powinni pamietac

o tym, ze dziewczynki i mtode kobiety

z autyzmem moga zgtaszac sie do nich z innymi
objawami niz chtopcy i mtodzi mezczyzni.

13



W jaki sposob specjalisci
diagnozuja autyzm u dzieci?

Co nalezy zrobi¢, jesli twoje dziecko ma potencjalne
oznaki autyzmu?

, o \

Zalecenia oparte na wynikach badan

Jezeli ty i specjalisci obawiacie sig, ze dziecko moze mie¢ autyzm,
specjalisci moga pomaoc ci w wypetnieniu specjalnego kwestionariusza.
Pomaga on zebra¢ informacje na temat twojego dziecka, ktére pozwola
stwierdzi¢, czy twoje dziecko powinno zosta¢ skierowane na badanie pod
katem autyzmu.

. J

: v, ,

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Jezeli zarébwno ty, jak i specjalisci uwazacie, ze twoje dziecko ma autyzm,
powinno ono zostac skierowane do zespotu specjalistow na badanie pod
katem autyzmu. Powinno to zosta¢ z tobg omdéwione. Na czas oczekiwania
na wizyte u specjalistow dla ciebie i twojego dziecka moze zostac¢

zorganizowana pomoc.
. J

, o \

Zalecenia oparte na wynikach badan

Dzieci ponizej 3. roku zycia, u ktérych wystepuje regresja (utrata

lub znaczne pogorszenie) sprawnosci jezykowej lub umiejetnosci
spotecznych powinny zosta¢ skierowane na badanie pod katem autyzmu.
. J

14
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Informacje

Przed przeprowadzeniem badania twojego dziecka pod katem autyzmu
specjalisci wydajacy skierowanie na badanie powinni:

] Wyjasnic ci, ze doswiadczenia i zachowanie twojego dziecka
sugerujg, ze moze miec ono autyzm.

[ Omowi¢ korzysci wynikajace z dalszego badania.

[0 Sprawdzi¢, czy rozumiesz przyczyny skierowania dziecka na
badanie.

[0 Wyjasni¢ ci, ile czasu bedziesz prawdopodobnie czeka¢ na badanie
dziecka.

[] Przekazac ci egzemplarz skierowania dziecka do zapoznania sie
w wolnym czasie.

[ Zaproponowa¢ wsparcie tobie i twojej rodzinie.

.

Jak przebiega badanie przez specjalistow?

r v

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Poniewaz objawy autyzmu bywaja rézne, konieczne jest
przeprowadzenie badan przez ré6znych specjalistow stuzby zdrowia
i opieki spotecznej (tzw. zespdt interdyscyplinarny).

Podczas badania specjalisci bedg chcieli pozna¢ twoje dziecko i ustyszec¢
o0 jego doswiadczeniach.

15
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Badanie powinno obejmowac:

& \

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

uzyskanie informacji o tym, jak przebiegat rozwéj twojego dziecka,
o sytuacji rodzinnej i ewentualnych problemach dziecka (tzw.
»Zebranie wywiadu”),

obserwacje zachowania, zabawy twojego dziecka i wykonywania
przez nie zadan w poradni (tzw. ,obserwacja bezposrednia”) oraz

uzyskanie informacji o tym, jak zachowuje sie twoje dziecko
w innych sytuacjach poza poradnia.

r

Zbieranie wywiadu bedzie obejmowato:

analize rozwoju twojego dziecka od narodzin do chwili obecnej,

pytania o to, czy cztonkowie waszej rodziny mieli jakie$ trudnosci
zmowa i sprawnoscia jezykowa, zaburzenia ze spektrum autyzmu,
zaburzenia psychiczne, trudnosci w uczeniu sie lub padaczke,

pytania o wszelkie zmiany w rodzinie (np. rozwéd lub Smier¢
cztonka rodziny), ktére moga mie¢ wptyw na zachowanie twojego
dziecka, oraz

pytania o wszelkie problemy, ktérych twoje dziecko doswiadcza
obecnie.

16
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Zalecenia oparte na wynikach badan

Pytajac o historie twojego dziecka, specjalisci mogg czasem korzystac
ze specjalnych narzedzi, tzw. wywiadéw do diagnozowania autyzmu:
Autism Diagnostic Interview, Revised (ADI-R); Developmental, Dimensional
and Diagnostic Interview (3di) lub Diagnostic Interview for Social and
Communication Disorders (DISCO). Sa to narzedzia, ktére pomagaja
specjalistom zachowad spdjnos¢ podczas pytania o wazne zagadnienia
zZwigzane z autyzmem.

é )
Specjalisci zaangazowani w badanie twojego dziecka mogg opowiedziec¢

ci o tego rodzaju wywiadach z rodzicami i opiekunami. Informacje na
temat tych rozmoéw mozesz takze uzyskac od organizacji wymienionych

na str. 45-47.

\_ .

Miejsce na twoje notatki




Istotne zalecenia oparte na wynikach wysokiej jakosci badan

Wazne jest takze, aby specjalisci
obserwowali twoje dziecko. Beda je
obserwowali podczas zabawy lub
wykonywania zadan, albo beda zadawali
mu szczegodtowe pytania. Czasami zespot
specjalistéw bedzie stosowat specjalne
narzedzia, np. narzedzie obserwacyjne

do diagnozowania autyzmu ADOS (ang.
Autism Diagnostic Observational Schedule).
Pomagaja one specjalistom w prowadzeniu
spéjnych obserwacji dzieci i mtodziezy.

o
\.._:_0/,2

&

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

ADOS stuzy do
oceny komunikacji,
interakcji spotecznych
i zabawy (lub pomystowego
korzystania z materiatéw)
u 0sob, u ktérych
podejrzewa sie
autyzm.

Zespot specjalistow bedzie réwniez chciat zebra¢ informacje o tym, jak
twoje dziecko radzi sobie w codziennym zyciu. Dokona tego za twoja
zgoda, kontaktujac sie zinnymi osobami, ktére moga przekazac stosowne
informacje (np. z nauczycielem twojego dziecka lub pracownikiem opieki
spotecznej).

18
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Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

W razie potrzeby specjalisci moga réwniez rozwazy¢ ocene potrzeb
psychicznych twojego dziecka.
\

[ ,Podczas badan i diagnozy najbardziej pomogto mi
pamietanie o tym, co potwierdzit takze dr X, ze moj synek
jest nadal moim matym syneczkiem, jest taki sam jak na
dzien przed diagnoza, i po diagnozie nadal bedzie moim
matym syneczkiem”. Rodzic dziecka z autyzmem

— O

Zalecenia oparte na
doswiadczeniach klinicznych

gl

Czasami zespot specjalistéw bedzie
prosit o szczegdtowe raporty

(np. ze szkoty dziecka lub od
psychopedagoga, ang. educational
psychologist). Moze to oznaczac
koniecznos$¢ przeprowadzenia
dalszych badan. Na przyktad:
psychopedagog moze obserwowad
twoje dziecko w szkole. Moze
wskazac szczegdlne atuty lub
trudnosci podczas lekcji w klasie albo
zachowania w sytuacjach spotecznych
W mniej zorganizowanych czeséciach
szkolnego dnia (np. podczas przerwy
L na zabawe).

Psychopedagog
pomaga dzieciom
i mtodziezy z trudnosciami,
ktoére przeszkadzaja im w uczeniu
sie i uczestniczeniu w zajeciach
szkolnych i innych. Moga one
obejmowac szereg probleméw
emocjonalnych i spotecznych
lub trudnosci w nauce.
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Jakie informacje powinienem/powinnam otrzymac
podczas badania?

‘ &

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Aby mie¢ pewnos¢, ze wiesz, co sie dzieje, powiniene$/powinnas zawsze
otrzymac informacje na pismie. Moga to by¢ kopie pism wysytanych

do réznych specjalistéw, ktdérzy zostali poproszeni o zbadanie twojego
dziecka.

.

r i

Specjalisci powinni:

[] zadbac o to, abyscie ty i dziecko rozumieli powody
przeprowadzenia badania.

[0 Wyjasni¢ badanie i ustali¢ z tobga i twoim dzieckiem jego przebieg
oraz obecnos¢ okreslonych specjalistéw; w razie potrzeby powinni
takze powtdrzy¢ wyjasnienia i ewentualnie zmodyfikowa¢
ustalenia.
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Jak zrozumiec cechy dziecka?

,Btedem byto poréwnywanie mojego dziecka do innych

i koncentrowanie sie tylko na wadach zamiast na atutach.
Autyzm jest formg odmiennosci rozwojowej i w zwigzku

z tym réznice moga wystepowac w dowolnym momencie”
Rodzic kilkorga dzieci, z ktérych jedno ma autyzm

. (
Dzieci i mtodziez z autyzmem moga miec r6zne mocne strony i problemy -
wszyscy za$ majg trudnosci w komunikowaniu sie. Problemy te moga miec

szeroki zakres: od braku mowy po niewielkie trudnosci, takie jak niezdolnos¢
do zrozumienia sarkazmu.

) &

Istotne zalecenia oparte na wynikach wysokiej jakosci badan

WY
J

Badanie dziecka pod katem autyzmu powinno réwniez obejmowac
ocene jego mowy, sprawnosci jezykowej i umiejetnosci
komunikacyjnych.

a )
Ocena mowy, sprawnosci jezykowej, interakcji spotecznych, mimiki

twarzy, mowy ciafa i komunikacji bedzie obejmowata obserwacje

twojego dziecka w poradni oraz obserwacje lub zgromadzenie informacji
o tym, jak dziecko zachowuje sie w przedszkolu lub szkole. Poznanie
specyfiki komunikacyjnej twojego dziecka pomoze tobie i specjalistom
stuzby zdrowia zdecydowad, czy nalezy podja¢ dodatkowe dziatania,

by pomdc twojemu dziecku w komunikowaniu sie. Pomaga réwniez
zespotowi specjalistéw w dokonaniu oceny.
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Zalecenia oparte na wynikach badan

Dzieci i mtodziez z autyzmem moga miec r6zne umiejetnosci i trudnosci
zwigzane z:

e mysleniem i uczeniem sie,

e codziennymi zadaniami, takimi jak samoobstuga i dbanie
0 bezpieczenstwo,

e dobrostan emocjonalny i psychiczny.

Specjalisci stuzby zdrowia powinni rowniez rozwazy¢ zbadanie tych
aspektow, by moéc podjaé decyzje o tym, jak najlepiej poméc twojemu
dziecku.

\.

: &

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Jedli ty i specjalisci stuzby zdrowia zaangazowani w opieke nad twoim
dzieckiem uznacie to za pomocne, specjalisci moga poprosi¢ terapeute
zajeciowego lub fizjoterapeute o zbadanie twojego dziecka. Wnioski

z badania powinni omoéwic z tobga, a takze z twoim dzieckiem, jesli
uznajg to za wtasciwe. Powinni ci je wyjasnic¢ i udzieli¢ odpowiedzi na
ewentualne pytania.

Terapeuci
zajeciowi to
specjalisci przeszkoleni
w zakresie pomagania
pacjentom w radzeniu
sobie z codziennymi
czynnosciami

Fizjoterapeuci to
specjalisci stuzby
zdrowia, ktérzy pomagaja
przy problemach
fizycznych
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Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Dzieci i mtodziez z autyzmem moga odmiennie przetwarza¢ informacje

sensoryczne, takie jak dzwieki, obrazy i zapachy. Podczas oceny potrzeb

twojego dziecka trudnosci sensoryczne réwniez nalezy wzigé pod uwage.
. J

r~ ™
,Bardzo czesto hatas w sali gimnastycznej

jest dla niej nie do zniesienia. Musi na chwile
wychodzi¢ w ciche i spokojne miejsce”.
Opiekun dziecka z autyzmem

- L

Autyzm moze wigzac sie z innymi zaburzeniami towarzyszacymi. Jezeli
specjalisci stuzby zdrowia uwazaja, ze moga one wystepowac u twojego
dziecka, przeprowadza dodatkowe badania.

, o \

Zalecenia oparte na wynikach badan

Specjalisci stuzby zdrowia powinni rozwazy¢, czy twojemu dziecku nalezy
zaproponowac:

e badanie fizykalne,
e badanie stuchu,
e badanie genetyczne lub

e inne badania w celu wykluczenia okreslonych przyczyn autyzmu.
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Co dzieje sie po badaniu?

&

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Zespot porozmawia z tobg o wynikach badan twojego dziecka mozliwie
jak najszybciej. Specjalisci powinni takze przestac ci pisemny raport
podsumowujacy wnioski z badan oraz decyzje zespotu co do diagnozy
twojego dziecka.

r~ N
,Dla wielu oséb ogodlne zdiagno-
zowanie autyzmu jest mato
przydatne, bo co to tak naprawde
znaczy?” Rodzic dziecka z autyzmem

) \y

.Niektore rodziny i rodzice

z trudem godzg sie z diagnoza

- moga potrzebowaé pomocy

w zaakceptowaniu jej i zrozumieniu,
CO 0znacza ona w przysztosci’”.
Rodzic dziecka z autyzmem

‘ \C
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Zespoty specjalistdw zajmujacych sie badaniem autyzmu powinny:

] wspotpracowac z innymi instytucjami, zgodnie z podejsciem
.Najlepszego startu zyciowego” (ang.,,Getting it right for every child’,
GIRFEC) okreslonym w szkockiej ustawie o dzieciach i mtodziezy
(ang. Children and Young People (Scotland) Act) z 2014 r.

[] Angazowac partneréw z innych instytucji (personel szkét, pracown-
ikéw opieki spotecznej, wolontariuszy, doradcéw zawodowych itp.).

[] Rozwazy¢ wraz z toba, jakie interwencje moga zaspokajac potrzeby
twoje i twojego dziecka, i skierowac twoje dziecko do odpowiednich
instytucji.

[] przekaza¢ wszelkie niezbedne informacje dotyczace miejsca twojego

dziecka na spektrum autyzmu oraz dotyczace wszelkich innych
probleméw stwierdzonych podczas badania.

[] Rozwazy¢ wdrozenie okreslonych interwencji, rowniez dotyczacych
wszelkich innych schorzen, ktére mogty zosta¢ rozpoznane.

[] omowi¢ z toba i twoim dzieckiem (jesli to wiasciwe) ewentualne
metody edukacyjne, w tym dodatkowg pomoc w nauce.

[] zadba¢ o petne poinformowanie o wynikach badania nauczycieli
i innych pracownikéw szkoty opiekujacych sie twoim dzieckiem.

[] oméwi¢ wszelkie inne zagadnienia, ktére moga dotyczy¢ twojej sytu-
acji, np. mozliwosc¢ uzyskania opieki w placéwce (abys mégt/mogta
odpoczac¢ od opieki), pomoc opieki spotecznej oraz mozliwosc¢ uzys-
kania pomocy od twojej rodziny.

[] Przekaza¢ informacje na temat:

— wszelkich zasitkéw, ktére moga przystugiwac tobie lub twojemu
dziecku,

— pomocy gminnej lub pomocy wolontariuszy,

— dostepnych mozliwosci szkolenia na temat postepowania
z autyzmem.

[] Wskaza¢ inne zrédfa przydatnych informacji. Wyznaczy¢ dla twojej
rodziny konkretng osobe do kontaktu w sprawie statej pomocy.
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Czy autyzm naraza moje dziecko na inne problemy?

-
Niektore inne problemy wystepuja czesciej u dzieci z autyzmem:

e problemy psychiczne (szczegodlnie stany lekowe i depresja),

e zespot nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi
(ADHD),

e niestandardowe zachowania po rozdzieleniu lub ponownym
spotkaniu z opiekunami (tzw. ,zaburzenia przywigzania”),

e problemy ze snem,
e trudnosci ruchowe (np. niezdarnos¢ i tiki).

U dzieci i mtodziezy z autyzmem wystepuje takze wieksze prawdopodo-
bienstwo:

e padaczki,
e probleméw ze wzrokiem,
e probleméw ze stuchem oraz

e uposledzenia intelektualnego.

:

Istotne zalecenia oparte na wynikach wysokiej jakosci badan

Specjalisci opiekujacy sie twoim dzieckiem powinni regularnie bada¢
twoje dziecko pod katem innych zaburzen. Jezeli pojawi sie podejrzenie
takich zaburzen u twojego dziecka, powinni oni zadba¢ o odpowiednia
identyfikacje problemu i whasciwe dalsze postepowanie.
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Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych
Nalezy réwniez pamieta¢, ze twoje dziecko moze miec takie same
problemy zdrowotne i trudnosci emocjonalne jak inne dzieci lub
miodziez bez autyzmu. Wéwczas nalezy dziecku zapewnié odpowiednia
opieke medyczna.
. J
W niektérych rodzinach posiadajacych dziecko
z autyzmem istnieje wyzsze ryzyko, ze zaburzenie
to wystapi takze u jego rodzenstwa.
r . . . ’ . ra ’ N
W tym miejscu mozesz zanotowac wszelkie pytania, ktére chcesz zadac.
_ y
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Co moze pomoc?

Po rozpoznaniu autyzmu u twojego dziecka wasz lekarz i inni zaangazowani
specjalisci powinni oméwic z toba rézne mozliwe interwencje (metody
postepowania), ktére moga by¢ pomocne. Trzeba réwniez pamietac, ze
twoje dziecko ma prawo korzystac z ich wiedzy i szerszych doswiadczen
zyciowych. Zaangazowani w opieke nad dzieckiem specjalisci powinni
podja¢ terapie dziecka z chwilg stwierdzenia probleméw (wczesna
interwencja). Kazda osoba pracujaca z twoim dzieckiem powinna promowac
i rozwija¢ jego umiejetnosci. Aby wspierac twoje dziecko, specjalisci beda
musieli takze rozwazy¢ adaptacje otoczenia, w ktérym regularnie przebywa
twoje dziecko.

Istnieja dane potwierdzajace korzysci ptynace z szeregu interwencji, ktére
mozna podja¢ w ramach opieki nad twoim dzieckiem.

- N
,~Wczesna interwencja jest naprawde wazna

- kryzys (ang. meltdown) w wieku 3 lat
znacznie sie rézni od kryzysu w starszym
wieku”. Rodzic dziecka z autyzmem

. y
,Po otrzymaniu diagnozy wszystkie materiaty,
jakie przegladatem (literatura, Internet, a nawet
kryteria diagnostyczne), koncentrowaly sie na
,deficytach’, na tym, co wymaga ,naprawy”. Zamiast
tego staratem sie zrozumie¢, jak moja coérka odczuwa
Swiat, chciatem zrozumie( jej lek. Dopiero wtedy

bytem w stanie wspiera¢ moja corke i dostrzec jej
atuty” Rodzic dziecka z autyzmem

) Ny

~\
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Edukacja, umiejetnosci i szkolenia dla rodzicow

&

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Programy edukacyjne dla ciebie jako rodzica lub opiekuna dziecka
nazywane ,programami dziatania z udziatem rodzicbw” moga nauczy¢ cie
umiejetnosci, ktére pomoga twojemu dziecku w rozwoju i komunikacji.
Powiniene$/powinnas je rozwazy¢ jako opcje dla twojego dziecka.

r~ N
+,Umiejetnosc¢ radzenia sobie z normalnymi elementami

dnia codziennego, takimi jak obcinanie wtoséw,

oraz z nadmierng stymulacja sensoryczna, stresem

i nastepujacymi w jego konsekwencji kryzysami, jest
niezwykle wazna”. Rodzic dziecka z autyzmem

gl
, 6 1

Zalecenia oparte na wynikach badan

Nalezy rozwazy¢, czy twoje dziecko potrzebuje interwencji wspomagaja-
cych komunikacje, np. systemu komunikacji przez wymiane symboli PECS
(Picture Exchange Communication System) lub pomocy wizualnych.

. J
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Pomoc w rozwijaniu wczesnych umiejetnosci
komunikacyjnych

‘ O

Zalecenia oparte na wynikach badan

Jezeli twoje dziecko potrzebuje pomocy w komunikowaniu sie i radzeniu
sobie w szkole, specjalisci przeanalizuja jego indywidualne potrzeby
i zasugeruja najlepszy sposéb postepowania.

\.

&

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Pomocna moze by¢ adaptacja otoczenia komunikacyjnego, spotecznego
i fizycznego twojego dziecka; np. nauczyciele moga codziennie
uzywac rozktadu zaje¢, aby twoje dziecko wiedziato dokfadnie, co dzieje
sie o konkretnych porach. Dziecku poméc moze takze korzystanie z list
lub kalendarzy.

\

,Kiedy ludzie udzielali mi porad na temat r6znych sposobéw
pomagania mojemu dziecku, zatowatem, ze nie pytatem o wiecej,
by moéc zrozumie(, dlaczego sa one takie wazne i w jaki sposob
pomagaja (np. harmonogramy wizualne). Mysle, ze wtedy od
poczatku uzywatbym ich skuteczniej”

Rodzic kilkorga dzieci, z ktérych jedno ma autyzm

) T
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Interwencje behawioralne

, o w

Zalecenia oparte na wynikach badan

Uznaje sie, ze interwencje behawioralne pomagaja w szeregu zachowan
u dzieci i mtodziezy z autyzmem (np. w problemach ze snem, relacjach

z rodzenstwem, porach positkéw oraz w wizytach u dentysty).
\ y,

, o w

Zalecenia oparte na wynikach badan

Dzieci z autyzmem powinny mie¢ dostep do pomocy personelu
przeszkolonego w zakresie technik stosowanej analizy zachowania (np.
system komunikacji przez wymiane symboli PECS (Picture Exchange
Communication System), metoda wyodrebnionych préb, analiza

zadan, wsparcie przez zastosowanie bodzcéw, stopniowe zmniejszanie
bodzcéw, ksztattowanie zachowan), by méc rozwija¢ swoje umiejetnosci,
komunikacje, zdolno$¢ radzenia sobie w sytuacjach szkolnych oraz
adaptacji do nowych lub odmiennych rzeczy. Dodatkowe informacje na
temat tych metod mozesz uzyskac od specjalistéw pracujacych z twoim

dzieckiem.
\ J

Ty i specjalisci stuzby zdrowia pracujacy z twoim dzieckiem musicie pamietac,
ze niektore zachowania wystepuja wytacznie dlatego, ze twoje dziecko
kompensuje nimi swdj brak umiejetnosci, na przyktad w komunikacji, albo
moga by¢ one zwigzane z jego 0gélnym poziomem rozwoju.
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Zalecenia oparte na wynikach badan

Jezeli twoje dziecko ma stany lekowe (boi sie lub martwi) mozna mu
pomac poprzez terapie psychologiczna nazywana terapia poznawczo-
behawioralng (ang. cognitive behavioural therapy, CBT). CBT wymaga
wspotpracy ze specjalista, ktdry pomoze zidentyfikowad i poradzi¢ sobie
ze wzorcami myslenia wywotujacymi lek.

. _J
Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych
Pomocna moze by¢ terapia zajeciowa, ktéra adaptuje
otoczenie twojego dziecka i pomaga mu w codziennych
czynnosciach i zajeciach.
( R

Autyzm wptywa na dzieci na rozne sposoby - dlatego nalezy pamietac,
Ze to, co sprawdza sie u jednych dzieci, moze nie sprawdzic sie u twojego
dziecka. Specjali$ci porozmawiajq z tobg i twoim dzieckiem, by ustali¢
najlepszy sposéb postepowania, biorgc pod uwage indywidualne
potrzeby twojego dziecka.
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Czy specjalna dieta jest pomocna?

Brak wystarczajacych danych z badan, by stwierdzi¢,
czy cos jest korzystne

Badania nad interwencjami takimi jak specjalna dieta i suplementy diety
dla dzieci i mtodziezy z autyzmem nie wykazaty jednoznacznych korzysci
Twoje dziecko nie musi przestrzegac specjalnej diety ani przyjmowac¢
suplementow diety takich jak witaminy.

Jezeli twoje dziecko ma trudnosci ze stosowaniem zdrowej diety, wéwcza
wasz lekarz moze zwrdécic sie o porade do dietetyka.

S

: &

\
Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych
Jedli twoje dziecko cierpi na objawy ze strony uktadu pokarmowego, np.
zaparcia lub biegunke, nalezy z nim postepowac w taki sam sposéb jak
w przypadku dziecka, ktére nie ma autyzmu.
. J
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Czy jakies leki sa pomocne?

Nie wykazano, by leczenie farmakologiczne wptywato na
sam autyzm, ale moze pomagac przy problemach, ktére
pojawiajg sie z powodu autyzmu, np. w redukowaniu
objawéw ADHD lub trudnych zachowan, takich jak

agresja. Leki moga pomagac krétkoterminowo, ale nie ma
danych, ktdre potwierdzatyby, ze pomagajg one w dtuzszej
perspektywie. Wasz lekarz powinien doktadnie kontrolowac
okres przyjmowania kazdego leku. Powinien réwniez dazy¢ do
réwnowagi miedzy korzysciami a ewentualnymi skutkami ubocznymi.

\_

_J

Przed rozwazeniem leczenia farmakologicznego specjalisci stuzby
zdrowia powinni ocenic otoczenie twojego dziecka (w szkole i w domu)
oraz codzienny rozktad zajec (np. pory snu, positkéw i zajec). Zmiana
niektérych z nich moze pomdc twojemu dziecku.

J

Specjalisci stuzby zdrowia powinni takze porozmawiaé z tobg i twoim
dzieckiem o zagrozeniach i korzysciach zwigzanych z przyjmowaniem
lekéw. Leki mozna stosowad wraz z innego rodzaju terapia, a czasem
moga one facznie zapewniac wiekszg skutecznosé.

. _J

: o 1

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Leki moga zosta¢ przepisane twojemu dziecku wytgcznie przez personel
stuzby zdrowia posiadajacy odpowiednie przeszkolenie, ktéry moze w razie
koniecznosci uzyska¢ dodatkowg pomoc lub porade. Jezeli twoje dziecko
przyjmuje na probe jakis lek, nalezy zaplanowa, jak dtugo bedzie trwato
leczenie i w jaki sposdb ty i lekarz stwierdzicie, czy pomogto.
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Radzenie sobie z problemami ze snem

&

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Terapie behawioralng nalezy rozwazyc¢ w przypadku dzieci i mtodziezy
z autyzmem, u ktérych wystepuja problemy ze snem.

O

Zalecenia oparte na wynikach badan

Jezeli twoje dziecko nadal ma trudnosci ze snem mimo leczenia,
pracownicy stuzby zdrowia moga rozwazy¢ przepisanie mu melatoniny.
Melatonina stuzy do leczenia probleméw ze snem u dzieci i mtodziezy,

réwniez tych z autyzmem.
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Zalecenia oparte
na doswiadczeniach klinicznych

Przed podaniem dziecku melatoniny mozesz zosta¢ poproszony/-a
o prowadzenie dzienniczka wzorcéw snu twojego dziecka (innymi
stowy: o ktorej godzinie dziecko chodzi spaci o ktérej sie budzi).
Kiedy dziecko zacznie przyjmowac ten lek, dzienniczek snu pomoze
stwierdzi¢, czy lek pomdgt. Gdy dziecko zacznie bra¢ melatonine,
nalezy nadal prowadzi¢ dzienniczek snu, a dziecko powinno mie¢
nadal takie same rytuaty wieczorne i poranne.

. &
Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Dzieci autystyczne majace problemy ze snem mogga réwniez mie¢ objawy
,bezdechu sennego” albo Izejszych ,zaburzen oddychania podczas snu”
(chrapanie, dtawienie sie lub okresowe zatrzymanie oddechu podczas
snu). Oprécz zaburzen snu moga one by¢ takze przyczyna probleméw

z zachowaniem w ciaggu dnia (z powodu braku snu i zmeczenia). W razie
podejrzenia takich probleméw twoje dziecko powinno zostac skierowane

na badanie do specjalisty w zakresie leczenia zaburzen snu.
.

36



Radzenie sobie z trudnymi zachowaniami

Zalecenia oparte
na wynikach badan

Specjalisci stuzby zdrowia
powinni rozwazyc przepisanie
lekéw przeciwpsychotycznych,
by ograniczy¢ trudne zachow-
ania, jednak jedynie na krotki
czas (osiem tygodni). Przed
rozpoczeciem przyjmowania
lekdéw przez dziecko powin-
ienes$/powinnas zasiegna¢ infor-
macji o potencjalnych skutkach
ubocznych (takich jak drzenie,
Slinotok, sedacja i przyrost
masy ciata).

Zalecenia oparte
na wynikach badan

Twoje dziecko powinno stawic sie
na kontrole po trzech lub czterech
tygodniach przyjmowania lekéw
przeciwpsychotycznych. Jezeli
po szesciu tygodniach nie zostana
zaobserwowane zadne korzystne
dziatania, przyjmowanie lekow
nalezy przerwac.

\. J

. J

Trudne zachowania
obejmuja wycofanie,
izolacje, agresje, samookaleczenie
oraz zachowania uciazliwe
i destrukcyjne. Zachowania te moga
by¢ zwigzane z pobudzeniem i stre-
sem, spowodowanymi na przyktad
przecigzeniem sensorycznym
lub zmiana rutyny.

Leki
przeciwpsychotyczne sg
stosowane do uspokojenia
pobudzonego dziecka. Moga
by¢ takze stosowane do
krotkotrwatego leczenia
ciezkich stanéw lekowych.

37



Radzenie sobie z trudnosciami w koncentracji

i nadpobudliwoscia

Zalecenia oparte na wynikach
badan

U dzieci i mtodziezy z autyzmem

i ADHD pomocne moze by¢
leczenie metylofenidatem. Lek ten
moze utatwic twojemu dziecku
koncentracje i ograniczy¢ wszelkie
zachowania impulsywne oraz
nadpobudliwosc.

\. J

ADHD
to zaburzenie,
w przebiegu ktérego
u danej osoby utrzymuje sie
stale wysoki i nieodpowiedni
poziom pobudzenia, dziata ona
impulsywnie i nie jest
w stanie skupic sie przez
dtuzszy czas.
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Zalecenia oparte na
doswiadczeniach klinicznych

Jezeli twojemu dziecku zostanie
przepisany metylofenidat,
zostanie mu podana dawka
prébna, by sprawdzi¢, czy nie
pojawia sie zadne dziatania
niepozadane. Moga one
obejmowac:

e spadek apetytu,

e drazliwos¢,

e problemy ze snem oraz
e wybuchy emocjonalne.

Jezeli leczenie bedzie
kontynuowane, wszelkie
ewentualne skutki uboczne
powinny by¢ doktadnie
monitorowane.

. J




Jakie ustugi sa dostepne?

Czy osoby zaangazowane w opieke nad moim dzieckiem
beda przeszkolone w dziedzinie autyzmu?

Istotne zalecenia oparte na wynikach wysokiej jakosci badan

Bardzo wazne jest, by wszystkie osoby pracujace z twoim dzieckiem
posiadaty wiedze i umiejetnosci dotyczace postepowania z osobami
z autyzmem. Na przyktad: nauczyciele powinni by¢ w stanie uwzgledni¢
potrzeby dziecka z autyzmem w swojej klasie. Wtadze lokalne i rady NHS
(NHS Boards) powinny dopilnowag, by pracownicy byli odpowiednio
wyszkoleni do pracy z dzie¢mi z autyzmem.

i o

Czy otrzymam informacje i szkolenie?

.

Istotne zalecenia oparte na wynikach wysokiej jakosci badan

Wazne jest, abyscie ty i twoje dziecko otrzymali jasne i doktadne
informacje pisemne i ustne na temat autyzmu. Raport zawierajacy
szczegotowe informacje na temat wnioskéw i wynikéw badan pod katem
autyzmu powinien zostac przestany do ciebie oraz (za twojg zgoda) do
specjalistéw z réznych instytucji zaangazowanych w pomoc twojemu
dziecku. Jezeli nie rozumiesz ktéregokolwiek z aspektdw tego raportu
albo potrzebujesz dodatkowych wyjasnien, nie bdj sie o to pytac.

.
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Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Opieka nad dzieckiem z autyzmem moze by¢ stresujaca dla ciebie
i twojej rodziny. Aby bylo ci tatwiej sobie z tym radzi¢, powinienes$/
powinnas otrzymac propozycje zajec i mozliwos$¢ rozwijania umiejetnosci
pomagania swojemu dziecku.

\ J

W radzeniu sobie z sytuacjg moze ci takze poméc dobra sie¢ wsparcia
spotecznego. Specjalisci beda cie o to pytac i przeanalizujg mozliwos$¢
zapewnienia ci dodatkowej pomocy, jesli jej potrzebujesz.

\_ _J

Przydatne moze by¢ nawiagzanie kontaktu z grupami wolontariuszy,
ktérzy moga zapewni¢ ci porady oraz mozliwo$¢ poznania innych ludzi

o podobnych doswiadczeniach. Niektére z tych organizacji wymienilismy
na str. 45-47.

\_ J

Potrzeby twojego dziecka beda zmieniaty sie z wiekiem. Czasem bedzie
musiato zmieni¢ opiekujaca sie nim instytucje (np. z poradni dzieciecej
na poradnie dla dorostych). W rezultacie ty i twoje dziecko mozecie
napotkac nowe trudnosci i szanse.

\_ _J

— .
~Powiedziatbym, ze chodzenie na spotkania grup wsparcia

i spotykanie sie z innymi rodzinami pomogto nam i nie
czulismy sie tak wyobcowani”. Rodzic dziecka z autyzmem

~ N
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Co dzieje sie, gdy moje dziecko zmienia opiekujace sie
nim instytucje?

»~Zmiana moze by¢ bardzo przykra i dlatego wymaga komunikacji
i planowania”. Rodzic dziecka z autyzmem

r o :

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Zmiana instytucji pomocowej moze przebiegac tatwiej, jezeli:

o tyiinstytucja zaplanujecie zmiane z wyprzedzeniem, by mie¢ pewnosc¢,
Ze po zmianie instytucji wsparcie bedzie dostepne,

e zadbasz o czestszy kontakt z pracownikami opieki spotecznej podczas
zmiany jednej instytucji na druga oraz

o specjalisci przekaza ci informacje na temat odpowiednich przepiséw
szkockiej ustawy o osobach dorostych niezdolnych do podejmowania
decyzji (Adults with Incapacity Act (Scotland)) oraz szkockiej ustawy
o dzieciach i mtodziezy (Children and Young People Act (Scotland))

z2000r.
L

\.

W Szkocji twoje dziecko bedzie mogto podejmowac decyzje o swojej
opiece zdrowotnej, jesli zostanie uznane za zdolne do tego. Jezeli

nie bedzie w stanie podejmowac decyzji samodzielnie, wéwczas

to ty bedziesz za nie odpowiedzialny do ukoriczenia 16. roku zycia

i mozesz podejmowac te decyzje. Odpowiedzialnos¢ ta konczy sie wraz
z ukonczeniem przez twoje dziecko 16 lat.

Jezeli uwazasz, ze nadal powinienes/powinnas by¢ zaangazowany/-a

w podejmowanie decyzji na temat opieki nad twoim dzieckiem, mozesz
uzyskac zgode na to na mocy szkockiej ustawy o osobach dorostych
niezdolnych do podejmowania decyzji (Adults with Incapacity Act
(Scotland)) z 2000 r. Wiecej informacji o tej ustawie mozesz znalez¢ na
C‘cronie: www.scotland.gov.uk

_J
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Informacje i wsparcie

Jakie informacje otrzyma moja rodzina?

Zycie z autyzmem moze by¢ trudne i frustrujace. Wiele mtodych oséb

z autyzmem czuje sie lepiej, kiedy wie, ze autyzm wptywa na nie w okreslony
sposdb. Dzieci i mtodziez z autyzmem moga doswiadcza¢ dokuczania ze strony
innych dzieci w szkole, ktére mogg nie rozumiec tego zaburzenia. Wazne jest, by
miodzi ludzie z autyzmem wiedzieli, Zze nie sg,szaleni”ani,gtupi”.

: v \

Zalecenia oparte na doswiadczeniach klinicznych

Aby pomoéc tobie i twojemu dziecku radzi¢ sobie z trudnosciami zycia

z autyzmem, pracownicy stuzby zdrowia powinni zacheca¢ was do
zdobywania wiedzy na temat autyzmu oraz na temat dostepnych
interwencji i pomocy.

. S

-

Mozesz zacheci¢ swoje dziecko do przeczytania osobnej
broszury, ktéra opracowalismy dla mtodych ludzi, albo
innych ksigzek na temat autyzmu. Liste ksigzek, ktére
moga pomac twojemu dziecku, znajdziesz na str. 48-52.

r,,Osoba autystyczna zawsze bedzie miata autyzm, h
ale poprzez dojrzewanie, mozliwos¢ uczenia sie
samoregulacji i przy whasciwym wsparciu moj syn
osigga wiecej, niz sie spodziewatem”.

Rodzic kilkorga dzieci, z ktérych jedno ma autyzm

) \y
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Wazne jest, by zrozumie¢, ze twoje dziecko moze:
e potrzebowac przestrzeni,
e czuc sie zdezorientowane,
e tracic cierpliwos¢,

e miec trudnosci z koncentracjg oraz

e potrzebowac spokojnego miejsca, do ktérego moze pojsc. J

\—

Oprécz omoéwienia z tobg autyzmu twojego dziecka, specjalisci powinni
takze przekazac tobie i twojej rodzinie wysokiej jakosci informacje. Mozesz
zabrac je do domu i zapoznac sie z nimi w swoim czasie, by zrozumie¢
trudnosci twojego dziecka. Podczas rozmowy na temat autyzmu twojego
dziecka specjalisci powinni zacheca¢ cie do zadawania pytan.

,Doradzitbym nowym rodzicom, by dowiedzieli sie o autyzmie
i doswiadczeniach autystycznych, rozmawiali zinnymi, bardziej
doswiadczonymi rodzicami i starali sie autentycznie zrozumiec
swoje dziecko. Aby spotykali sie zinnymi rodzicami i ich nowo
zdiagnozowanymi dzie¢mi lub rozmawiali z autystycznymi
dorostymi, ktérzy sg prawdziwymi specjalistami od autyzmu”.
Rodzic kilkorga dzieci, z ktérych jedno ma autyzm

) I

W tym miejscu mozesz zanotowac wszelkie pytania, ktére chcesz zadac.

43



i

Informacje, ktore powinienes/powinnas otrzymac
podczas wizyt podsumowujacych

Specjalisci powinni:

[] Poswieci¢ wystarczajaco duzo czasu na wyjasnienie wnioskéw
i omowienie ich z toba. Powinni wzigé pod uwage to, ze ty i twoje
dziecko mozecie by¢ tym zdenerwowani, i zaspokoi¢ potrzeby
kazdego z was w tym zakresie.

[] Dowiedzie¢ sie, jak twoje dziecko i twoja rodzina rozumiejg diagnoze,
i w razie koniecznosci przekaza¢ dodatkowe informacje. Na przyktad:
jesli u twojego dziecka zdiagnozowano autyzm, cztonek zespotu
powinien wyjasni¢ najwazniejsze obszary trudnosci (patrz str. 5).

[l Na podstawie swojej aktualnej wiedzy zaoferowa¢ informacje na temat:
—  mozliwych interwengji,
- potencjalnego wptywu autyzmu na twoje dziecko w przysztosci,

— wszelkich dalszych badan, ktére moga chcie¢ przeprowadzi¢
specjalisci, oraz

- kolejnych krokéw, ktére moze podjaé zespot
interdyscyplinarny, by zapewni¢ odpowiednig pomoc.

[] Poinformowad, jakie przekaza ci pisemne informacje zwrotne,

oraz ustali¢ z toba i twoim dzieckiem (o ile to wtasciwe),

w jaki sposob informacje te powinny zosta¢ udostepnione

odpowiednim specjalistom.

[] Jezeli jakas cze$¢ badania zostata nagrana na wideo — uzyskac
pisemna zgode od ciebie i twojego dziecka (o ile to wiasciwe)
na zachowanie nagrania.

[ Jezeliich zdaniem twojemu dziecku nie nalezy wyjasnia¢ wynikow
badania podczas wizyty podsumowujacej - omowic z toba, jak
i kiedy nalezy to zrobic.

[] Jezeli postawienie jednoznacznej diagnozy nie jest mozliwe
- omowic z tobg, jak i kiedy nalezy dokonac przegladu lub
powtdrzenia badania, albo oméwi¢ mozliwos¢ przeprowadzenia
badania przez innego specjaliste.
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Gdzie mozna uzyskac wiecej
informacji?

Jezeli w niniejszej broszurze nie znalazte$/-as tego, czego potrzebujesz,
ponizej podajemy dodatkowe zrodta informacji. Niektére moga byc¢ dla
ciebie bardziej istotne niz inne. Podane przez nas organizacje moga
odpowiedzie¢ na twoje pytania i zapewni¢ ci pomoc. Mozesz takze
zwrdcic sie do swojego specjalisty, by uzyskac¢ informacje o lokalnych
grupach wsparcia, ktére moga stuzy¢ pomoca.

(

Krajowe organizacje zajmujace sie autyzmem
NHS inform
Krajowy serwis informacji zdrowotnych dla Szkocji.

Telefon: 0800 22 44 88
Strona internetowa: www.nhsinform.scot/ilinesses-and-conditions/
brain-nerves-and-spinal-cord/autistic-spectrum-disorder-asd

Autism Initiatives

Prowadzona przez rodzicéw organizacja charytatywna, oferujaca
wsparcie osobom z autyzmem i ich rodzinom.

Telefon: 0131 551 7260
Strona internetowa: www.autisminitiatives.org
E-mail: hos@aiscotland.org.uk
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Autism Network Scotland

Autism Network Scotland nawigzuje kontakty i komunikuje sie
z osobami zainteresowanymi dziedzing autyzmu. Przekazuje
specjalistom i praktykom w tej dziedzinie, osobom z autyzmem,
ich rodzinom i opiekunom przyktady dobrych praktyk, materiaty
i przydatne informacje.

Telefon: 0141 444 8146
E-mail: autism.network@strath.ac.uk
Strona internetowa: www.autismnetworkscotland.org.uk

National Autistic Society Scotland

National Autistic Society Scotland dziata w Szkocji, zapewniajac
wysokiej jakosci indywidualne wsparcie i porady osobom z autyzmem
oraz ich rodzinom i opiekunom. Na stronie towarzystwa znajduje sie
wiele informacji na temat autyzmu.

Telefon: Autism Helpline 0808 800 4104 (10.00-16.00, pon.—pt.)
E-mail: nas@nas.org.uk
Strona internetowa: www.autism.org.uk

Research Autism

Research Autism zapewnia informacje na temat wysokiej jakosci
niezaleznych badan dotyczacych nowych i dotychczasowych
interwencji zdrowotnych, edukacyjnych, spotecznych i innych.

Telefon: 020 3490 3091
E-mail: info@researchautism.net
Strona internetowa: www.researchautism.net

46




Scottish Autism

Scottish Autism zapewnia pomoc zespotu doradcéw w dziedzinie
autyzmu, wyszkolonych i doswiadczonych w pracy z osobami ze
spektrum autyzmu, ktérzy oferujg indywidualng pomoc i wsparcie.

Telefon: 01259 222 022
E-mail: autism@scottishautism.org
Strona internetowa: www.scottishautism.org

Carers Trust Scotland

Carers Trust powigzany jest z wyjgtkowa siecig lokalnych osrodkéw
opiekunczych w catej Szkocji. Osrodki te zapewniajg wsparcie poprzez
udzielanie informacji i porad, zapewnianie przerw w opiece oraz
wspieranie opiekunéw w zachowaniu ich wtasnego zdrowia i dobrego
samopoczucia.

Telefon: 0300 123 2008
E-mail: Scotland@carers.org
Strona internetowa: www.carers.org

Contact a Family - Scotland

Contact a Family jest organizacja charytatywna, ktéra zapewnia
wsparcie, informacje i porady rodzinom dzieci i mtodziezy
z niepetnosprawnoscia lub schorzeniami.

Telefon: 0131 659 2930
E-mail: scotland.office@cafamily.org.uk
Strona internetowa: www.cafamily.org.uk/scotland
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Przydatne publikacje

A mind apart: understanding children with autism and Asperger’s
syndrome

P. Szatmari

Guilford Press (2004)

Explaining the enigma
U. Frith
Blackwell Publishing (2003)

People with autism behaving badly: helping people with ASD move on

from behavioural and emotional challenges
J. Clements
Jessica Kingsley Publishers (2005)

Sensory perceptual issues in autism and Asperger’s syndrome
0. Bogdashina
Jessica Kingsley Publishers (2003)

Dla mtodziezy

Autism: a booklet for young people
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2016)

Do pobrania bezptatnie ze strony: www.sign.ac.uk/pdf/pat145.pdf
Bezptatny egzemplarz papierowy mozna otrzyma¢, dzwoniac pod
numer telefonu: 0131 623 4720.

Dla rodzicéw mtodszych dzieci

Kazda z ponizszych ksigzek dostepna jest w ksiegarniach. Mozesz je
takze wypozyczyc z lokalnej biblioteki.

Autism: how to help your young child
Leicestershire County Council and Fosse Health Trust (1998)

Autism in the early years: a practical guide
V. Cumine, J. Leach and G. Stevenson
David Fulton Publishers (2000)
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Sleep better! A guide to improving sleep for children with special
needs

V.M. Durand

Jessica Kingsley Publishers (1998)

Toilet training for individuals with autism and related disorders:
a comprehensive guide for parents and teachers

M. Wheeler

Jessica Kingsley Publishers (1999)

Can't eat, won't eat; dietary difficulties and autistic spectrum disorders
B. Legge
Jessica Kingsley Publishers (2001)

Ksiazki dla rodzenstwa dzieci z autyzmem

Kazda z ponizszych ksigzek dostepna jest w ksiegarniach. Mozesz je
takze wypozyczy¢ z lokalnej biblioteki.

Everybody is different. A book for young people who have brothers
and sisters with autism
F. Bleach — The National Autistic Society (2001)

Can | tell you about Asperger’s syndrome?
J. Welton
Jessica Kingsley Publishers (2003)

Siblings: The Autism Spectrum Through Our Eyes
J. Johnson, A Van Rensselaer
Jessica Kingsley Publishing (2010)
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Relacje osobiste (autyzm)

Kazda z ponizszych ksigzek dostepna jest w ksiegarniach. Mozesz je
takze wypozyczyc z lokalnej biblioteki.

George and Sam
C. Moore
Penguin Publishers (2004)

The Reason | Jump: one boy’s voice from the silence of autism
D. Mitchell
Sceptre (2014)

Through the eyes of aliens. A book about autistic people
J.L. O'Neil
Jessica Kingsley Publishers (1999)

Emergence: labeled autistic
T. Grandin
Warner Books, Arena Press (1986)

I'm not Naughty I'm Autistic. Jodi’s Journey
J. Shaw
Jessica Kingsley Publisher (2002)

Pretending to be Normal
L. Holliday-Willey
Jessica Kingsley Publishers (2014)

Eating an Artichoke
E. Fling
Jessica Kingsley Publishers (2002)
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Relacje osobiste (zesp6t Aspergera)

Kazda z ponizszych ksigzek dostepna jest w ksiegarniach. Mozesz je
takze wypozyczyc z lokalnej biblioteki.

Martian in the playground
C. Sainsbury
Lucky Duck Publishing (2000)

Freaks, Geeks and Asperger Syndrome: A user guide to adolescence
L. Jackson
Jessica Kingsley Publishers (2002)

Dla rodzicéw starszych dzieci i mtodziezy

Kazda z ponizszych ksigzek dostepna jest w ksiegarniach. Mozesz je
takze wypozyczy¢ z lokalnej biblioteki.

Understanding and working with the spectrum of autism
W. Lawson
Jessica Kingsley Publishers (2001)

The complete guide to Asperger’s Syndrome
T. Atwood
Jessica Kingsley Publishers (2006)

Asperger syndrome: A practical guide for teachers
V. Cumine, J. Leach and G. Stevenson
David Fulton Publishers (1998)

Asperger syndrome and adolescence: Helping preteens and teens get
ready for the real world

T. Bolick

Fair Winds Press (2004)

\

51




A parent’s guide to Asperger syndrome and high functioning autism
Ozonoff, Dawson and McPartland
Guilford Press (2002)

Autism and Asperger Syndrome: preparing for adulthood
Patricia Howlin
Routledge (2004)

Przemiany zyciowe

Kazda z ponizszych ksigzek dostepna jest w ksiegarniach. Mozesz je
takze wypozyczy¢ z lokalnej biblioteki.

Transition toolkit. A framework for managing change and successful
transition planning for children and young people with ASD

K. Broderick and T. Mason-Williams

BILD publications (2005)

Succeeding in college with Asperger syndrome: A student guide
J. Harpur, M. Lawlor and M. Fitzgerald
Jessica Kingsley Publishers (2004)
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Strony internetowe
Nie ponosimy odpowiedzialnosci za tres¢ podanych stron internetowych.

Autism Toolbox
Strona internetowa: www.autismtoolbox.co.uk

Strona Autism Toolbox prowadzona jest przez rzad szkocki we
wspotpracy z krajowa organizacjg charytatywnga Scottish Autism przy
wsparciu Autism Network Scotland.

Jest to zrédio informacji, ktérych zadaniem jest wspieranie integragji
dzieci i mtodziezy z ASD w ramach gtéwnego nurtu ustug o$wiatowych
w Szkogji.

Asperger and ASD UK On-line Forum
Strona internetowa: www.asd-forum.org.uk

Dobrze obstugiwana i dobrze zorganizowana internetowa grupa
wsparcia z dyskusjami e-mailowymi i tablicami ogtoszeniowymi do
wymiany informacji.

British Dietetic Association
Strona internetowa: www.bda.uk.com

Zapewnia szereg informacji dotyczacych diety, w tym diety
w odniesieniu do zaburzen ze spektrum autyzmu.

Department for Work and Pensions (Ministerstwo Pracy i Polityki
Spotecznej)
Strona internetowa: www.dwp.gov.uk/lifeevent/discare

Zapewnia informacje na temat zasitkéw i renty inwalidzkiej (ang.
Disability Living Allowance).
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Enquire
Strona internetowa: www.enquire.org.uk
Oferuje rézne ustugi pomocy i szkolenia skierowane do pacjentow,

opiekunéw i 0séb zaangazowanych w ksztatcenie dzieci i mtodziezy
wymagajacych dodatkowej pomocy w nauce.

My World of Work
Strona internetowa: www.myworldofwork.co.uk

Zapewnia ustugi, informacje i wsparcie osobom w kazdym wieku.

National Autistic Society (NAS)
Strona internetowa: www.autism.org.uk

Strona internetowa NAS zawiera informacje na temat szkolen
i programéw pomocowych dla rodzicéw, EarlyBird i Help!

Research Autism
Strona internetowa: www.researchautism.net

Strona poswiecona promocji wysokiej jakosci badarn nad leczeniem
autyzmu i innymi metodami postepowania.

Scottish Transitions Forum
Strona internetowa: www.scottishtransitions.org.uk

Scottish Transitions Forum ma na celu poprawe doswiadczen
0s6b wymagajacych dodatkowego wsparcia w okresie przemian
zyciowych, a szczego6lnie podczas rozpoczynania dorostego zycia
po ukoniczeniu szkoty.
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Skill Scotland
Strona internetowa: www.skillscotland.co.uk

Serwis informacyjny i doradczy dla mtodych ludzi powyzej 16. roku
zycia oraz os6b dorostych z dowolnego rodzaju niepetnosprawnoscia,
dotyczacy ksztatcenia, szkolenia i zatrudnienia.

Sleep Scotland
Strona internetowa: www.sleepscotland.org

Organizacja charytatywna zapewniajaca wsparcie rodzinom dzieci
i mtodziezy wymagajacych dodatkowej pomocy i cierpigcych na
ciezkie zaburzenia snu.

Talk about Autism
Strona internetowa: www.talkaboutautism.org.uk

Jest czescig serwisu internetowego Ambitious about Autism i stanowi
bezpieczne i przyjazne forum online, na ktérym mozna wymieniac sie
doswiadczeniami, uzyska¢ pomoc i porozmawiac o autyzmie.

J
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W tym miejscu mozesz zanotowac wszelkie pytania, ktére chcesz zadac.
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W jaki sposdb opracowuje sie
wytyczne SIGN?

Nasze wytyczne oparte sg na najbardziej aktualnych badaniach naukowych.
Analizujemy wyniki badan w poszukiwaniu najlepszych metod rozpoznawania,
leczenia i opieki nad pacjentami. Jezeli nie jesteSmy w stanie znalez¢ ich

w badaniach, zwracamy sie do specjalistéw stuzby zdrowia o sugestie
dotyczace leczenia, oparte na ich doswiadczeniu i ocenie klinicznej.

Q Q O

1 2 3

Ustalanie pytan Poszukiwanie Analizowanie
wynikéw badan wynikow badan

ox L J

“) 5 6

Dokonywanie oceny Publikowanie Informowanie wszystkich
i opracowywanie zalecen o naszych wytycznych

Mozesz dowiedziec sie o nas wiecej na stronie: www.sign.ac.uk lub
zadzwoni¢ pod numer: 0131 623 4720 i poprosi¢ o egzemplarz naszej
broszury ‘SIGN guidelines: information for patients, carers and the public!

Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) opracowuje
wytyczne zawierajace porady dla specjalistow stuzby zdrowia,
pacjentéw i opiekunow na temat najlepszych dostepnych metod
terapeutycznych. Wytyczne te opracowujemy w ramach wspotpracy
ze specjalistami stuzby zdrowia, innymi pracownikami NHS, pacjentami,
opiekunami oraz osobami niezaleznymi.

Jezeli chcesz otrzymac egzemplarz tej broszury w innymi jezyku lub
formacie, np. duzym drukiem, prosimy o kontakt pod numerem telefonu:
0131 623 4720.
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www.sign.ac.uk

¢\, Healthcare
’Q Improvement
w Scotland

www.healthcareimprovementscotland.org

Oddziat w Edynburgu
Gyle Square |1 South Gyle Crescent | Edinburgh | EH12 9E
Telefon: 0131 623 4300 Faks: 0131 623 4299

Oddziat w Glasgow
Delta House | 50 West Nile Street | Glasgow | G1 2NP
Telefon: 0141 225 6999 Faks: 0141 248 3776

Kluczowymi cztonkami naszej organizacji sg Healthcare Environment
Inspectorate, Scottish Health Council, Scottish Health Technologies Group,
Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) oraz Scottish Medicines
Consortium.

Scottish

Health
Technologies

Group

Healthcare
Environment
Inspectorate

Ensuring your hospital is safe and clean




