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O czym jest ta broszura?

Broszura jest przeznaczona dla rodzicow i opiekundw dzieci

| mtodziezy:

» ktore moga cierpie¢ na spektrum zaburzen autystycznych (ASD);
lub

» u ktorych juz zdiagnozowano te chorobe.

Jest rdwniez osobna broszura, opracowana specjalnie z myslg o
miodziezy. Szczegdtowe informacje na jej temat mozna znalez¢ na
stronie 34. Obie broszury zostaty opracowane zgodnie z krajowymi
wytycznymi dotyczacymi dzieci i mtodziezy z chorobami ASD.

W broszurze objasniono:

» czym sg choroby ASD,

> w jaki sposob sie je diagnozuije,

» jak mozna pomac.

Na koncu broszury, na stronach 31-41, wymieniono organizacje

oferujace wsparcie oraz inne placéwki, w ktérych mozna uzyskaé
dodatkowe informacie.

Ponadto na stronie 42 zamieszczono glosariusz z objasnieniem
terminéw stosowanych w broszurze.



Co to jest spektrum zaburzen autystycznych
(ASD)?

Spektrum zaburzen autystycznych (autism spectrum disorders

— ASD) to nazwa grupy podobnych schorzen, obejmujacej
autyzm, autyzm atypowy oraz syndrom Aspergera. W tej broszurze
wszystkie te zaburzenia okreslamy wspdlng nazwg ASD.

Kiedy mfoda osoba cierpi na zaburzenie z grupy ASD, zazwyczaj
wigze sie to z problemami rozwojowymi w trzech obszarach:

» trudnos$ci spoteczne,
» trudnosci jezykowo-komunikacyjne oraz
» trudnosSci zwigzane z zachowaniem i dziataniem wyobrazni.

Niektore symptomy potencjalnie wskazujace na zaburzenie z

grupy ASD wymieniono w tabelach na stronach 5-9. U dzieci
wczesne symptomy ASD moga przejawiac sie w latach dzieciecych;
ewentualnie dopiero pdzniej w wieku nastoletnim.

Wiemy, ze zaburzenia ASD moga by¢ powigzane z niektorymi
schorzeniami. Jednak w przypadku wielu mtodych oséb przyczyny
powstawania zaburzen ASD nie sg znane.

W Szkocji zaburzenia ASD ma ok. 8000 mtodych os6b. Jak
wykazaty badania, problem ASD dotyczy ok. jednej na 100 osdb.
Zaburzenia ASD wystepuja czesciej wsrdd chfopcow.



Poczatkowe obawy

Po czym mozna pozna¢, ze dziecko ma spektrum zaburzen
autystycznych (ASD)?

Rodzic lub opiekun moze sam zauwazy¢, ze dziecko ma problemy
rozwojowe. Czasami to, ze dziecku trudno jest porozumie¢ si¢

z innymi dzie¢mi, spostrzegamy dopiero wtedy, gdy pdjdzie ono
do przedszkola lub szkoty. Musimy réwniez zwraca¢ uwage na
problemy sygnalizowane przez pracownikow przedszkola lub
nauczycieli. Istotne jest, aby w razie naszych obaw pracownicy
opieki medycznej potra.li odpowiednio zajac¢ sie sprawa. Nalezy od
nich oczekiwa¢ omdwienia naszych obaw.

Same symptomy ASD sg rézne w réznym wieku dziecka. Informacje
na ten temat zamiescilismy w tabelach na stronach 5-9. Moga one
wydawac sie skomplikowane, ale rodzic lub opiekun powinien zna¢
opisywane tam objawy.

O pomoc w zrozumieniu informacji zawartych w tych tabelach
mozna zwrécic sie do dowolnego lekarza lub specijalisty
zajmujacego sie opiekg zdrowotng nad dzieckiem. Nie wszystkie
dzieci i mtodzi ludzie z zaburzeniami ASD wykazuja wszystkie te
objawy. Musimy réwniez pamietac, ze niektére z tych objawow
moga oznacza¢ istnienie schorzen innych niz ASD.



Symptomy potencjalnie Swiadczgce o ASD u dzieci przedszkolnych

Dziecko moze:

» méwi¢ mniej ptynnie, niz oczekuije sie od dziecka w tym wieku, albo nie
mowi¢ w ogole;

* sprawia¢ wrazenie, jakby nie zauwazato znajdujacych sie wokét niego
innych osob;

* nie reagowac¢ na mimike twarzy lub przejawy uczu¢ innych osob;

* wykazywa¢ niewielkg wyobraznie lub jej brak, albo brak zdolnosci udawania
podczas zabawy;

* nie wykazywac zainteresowania innymi dzie¢mi lub nie bawi¢ si¢ z innymi;
* nie cieszy¢ sie razem z innymi;

* wykazywaé problemy z komunikacjg niewerbalng (kontakt wzrokowy,
mimika twarzy itp.);

* nie wskazywa¢ na obiekty, na ktore chce zwrdcic czyjas uwage;

* mie¢ problemy z lokalizacjg miejsca, na ktére patrzy inna osoba
(z ,podagzaniem za wzrokiem”);

* nie inicjowac zabaw lub przedsiewzie¢;
* wykonywac wielokrotne, nietypowe ruchy dtorimi lub palcami; albo

* reagowac w specyficzny sposoéb lub zupetie nie reagowaé na szczegoine
dzwieki lub obrazy.




Symptomy potencjalnie swiadczace o ASD u dzieci szkolnych

Problemy z komunikacja

Dziecko moze:

* mie¢ inaczej niz inne dzieci w jego wieku rozwinigtg mowe ze wzgledu na
specyficzny przebieg rozwoju jezykowego w mtodszym wieku;

* powtarzac ustyszane stowa lub wyrazenia zamiast na nie reagowac;

* okreslac siebie jako ,ty”, ,ona” lub ,ono” w wieku starszym niz 3 lata;

* stosowac stowa nietypowe dla wtasnego wieku; albo

* uzywaé ograniczonego zasobu jezykowego lub moéwi¢ swobodnie tylko o
rzeczach, ktorymi sie interesuje.

Trudnosci spoteczne
Dziecko moze:

* nie wykazywac zainteresowania zabawg z innymi dzie¢mi;

* probowac przytaczy¢ sie do zabawy innych dzieci w niestosowny sposob
(sprawia¢ wrazenie agresywnosci);

* zachowywac sie w sposob, ktéry innym osobom trudno jest zrozumieg (np.
krytykowa¢ nauczycieli lub nie stuchaé polecen albo zakazéw);

* by¢ tatwo przyttoczone faktem przebywania wsrod innych oséb;

* nie odnosi¢ sie w normalny sposéb do 0séb dorostych (np. odnosi¢ sie w
spos6b zbyt emocjonalny lub nie nawigzywac zupetnie zadnej relaciji); albo

* denerwowac sie, gdy kto$ narusza ich przestrzen osobistg, lub gdy ktos je
ponagla.




Symptomy potencjalnie swiadczace o ASD u dzieci szkolnych

Trudnosci ze znalezieniem obiektu zainteresowania, wykonywaniem prac
i odpowiednim zachowaniem

Dziecko moze:

* mie¢ trudnosci z udziatem w zabawach, w ktérych trzeba udawac,
wspotpracowac z innymi lub czekac na swojg kolej;

* mie¢ trudnosci podczas przebywania na duzych, otwartych przestrzeniach
(np. moze starac sie pozostawac na skraju placu zabaw); albo

* nie radzi¢ sobie ze zmianami oraz w sytuacjach nietypowych, nawet takich,
w ktorych inne dzieci czujg sie swobodnie (np. wycieczki szkolne lub
nieobecno$¢ nauczyciela).

Inne czynniki
Dziecko moze:

* wykazywac nieprzecietne zdolnosci (np. mie¢ bardzo dobrg pamie¢ albo
talent matematyczny lub muzyczny); albo

* nie lubi¢ specyficznych dzwigkow, smakéw, zapachow lub bodzcow
dotykowych.




Symptomy potencjalnie swiadczgce o ASD u nastolatkow

Ogdine
Dziecko moze:

* wykazywaé réznice w zdolno$ciach szkolnych i umiejetnosci zachowania
sie w sytuacjach spotecznych (np. moze mie¢ trudnosci z zachowaniem sie
podczas przerwy w zajeciach szkolnych lub w pracy, ale nie mie¢ trudnosci
z wykonywaniem lekcji lub pracy);

* nie posiada¢ zdolnosci spofecznych i ,sprytu” (umiejetnosci i wiedzy
potrzebnych do radzenia sobie we wspdtczesnym Swiecie); albo

* nie wykazywa¢ takiego stopnia niezaleznosci, jak inne osoby w jego wieku.
Jezyk, zdolnosci spoteczne i komunikacja
Dziecko moze:

* mie¢ problemy z komunikacjg, nawet jesli ma duzy zaséb stownictwa
i znajomo$¢ gramatyki (np. moze niechetnie mowic, ,zasypywac stowami”
zamiast uczestniczy¢ w komunikacji dwukierunkowej, albo dostarczac zbyt
wielu informacji o rzeczach, ktorymi sie szczegdlnie interesuje);

* nie potrafi¢ dostosowac sposobu komunikacji do réznych sytuacii
spotecznych (np. moze méwié w sposéb zbyt ,dorosty” jak na swéj wiek,
albo wykazywa¢ nadmierng poufato$¢ z dorostymi);

* nie rozumie¢ sarkazmu (nie zdawac sobie sprawy, ze kto$ z niego zartuje);
albo

* nawigzywac kontakt wzrokowy, wykonywac rézne gesty i zmienia¢ mimike
twarzy w nieoczekiwanych chwilach.




Symptomy potencjalnie swiadczgce o ASD u nastolatkow

Trudnosci spofeczne

Dziecko moze:

osobami w jego wieku;

* wykazywac inne zachowania i mie¢ inne zainteresowania niz osoby w jego
wieku; albo

* wykazywac trudno$ci w dopuszczeniu fizycznego kontaktu ze strony innych
0s0b lub nie zdawa¢ sobie sprawy z tego, jaki kontakt fizyczny w stosunku
do innej osoby jest wtasciwy.

Myslenie i zachowanie

Dziecko moze:

* preferowaé pewne bardzo szczegdlne zainteresowania lub hobby, albo lubi¢
kolekcjonowanie, numerowanie lub katalogowanie rzeczy;

* 7 checig wykonywac rutynowe i dobrze sobie znane czynnosci lub
wykazywac powtarzalno$¢ zachowan; albo

* wykazywaé problemy z uzywaniem wyobrazni (np. w pisaniu lub
planowaniu).
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Badanie i diagnoza

Jak nalezy postepowaé, kiedy u dziecka wykryto potencjalne
symptomy ASD?

Jesli lekarz lub osoba sprawujgca opieke zdrowotng nad dzieckiem
przypuszcza, ze dziecko moze mie¢ zaburzenia z grupy ASD,
osoba ta powinna zleci¢ zbadanie dziecka w odpowiedniej placowce
specjalistycznej (patrz nizej). Jesli osoba zajmujaca sie opieka
zdrowotng na dzieckiem rozwaza zlecenie takiego badania, powinna
te sprawe omowic z rodzicem lub opiekunem i zorganizowa¢ dla
niego wsparcie podczas oczekiwania oraz pomoc w dotarciu na
badanie. W tabelach na stronach 27-30 okre$lono, jakich informacji

i jakiej pomocy moze oczekiwac rodzic lub opiekun.

Na czym polega badanie specjalistyczne?

Badanie specjalistyczne zazwyczaj jest wykonywane przez
roznych lekarzy i specjalistow ds. opieki zdrowotnej (tzw. ,zespot
interdyscyplinarny”), w tym nawet specjalistow spoza sektora opieki
zdrowotnej (np. specjalistow ds. edukaciji lub pracownikdw opieki
spotecznej).

Badanie powinno obejmowac:

» przeanalizowanie problemoéw dziecka, przesledzenie rozwoju
tych problemoéw oraz okreslenie sytuaciji rodzinnej (tzw.
,gromadzenie materiatu historycznego”);

» przeanalizowanie zachowania dziecka, jego zabaw oraz zadan
powierzonych do wykonania w placowce opieki zdrowotnej (tzw.
,obserwacja bezposrednia®); oraz

» gromadzenie informacji o tym, jak dziecko zachowuije sie w
innych sytuacjach, poza placéwka opieki zdrowotne;j.



Gromadzenie materiatu historycznego obejmuije:

» zadawanie pytan na temat obecnych probleméw dziecka;
» analizowanie rozwoju dziecka od urodzenia do chwili obecnej;

» zadawanie pytan o ewentualne problemy z méwieniem lub
jezykiem, przypadki chorob umystowych, schorzenia utrudniajace
nauke lub przypadki padaczki wsrdd 0sob z rodziny dziecka;

» zadawanie pytan o zmiany w sytuacji rodzinnej (np. rozwod,
Smier¢ osoby z rodziny), ktére mogtyby mie¢ wptyw na
zachowanie dziecka.

Podczas zadawania pytan o historie rozwoju dziecka specjalista
moze zastosowac specjaing metode (np. ADIR, 3di lub DISCO). Sg
to metody systematycznego badania istotnych problemoéw i faktow
zwigzanych z zaburzeniami grupy ASD. Specjalista odpowiedzialny
za badanie dziecka moze udzieli¢ informacii o tych specjalnych
metodach odpytywania rodzica lub opiekuna.

Specjalista musi takze obserwowac¢ samo dziecko. Obserwuje

je podczas zabawy lub wykonywania pewnych zadan, albo
zadaje mu pytania podczas pobytu dziecka w placowce. Czasami
specjalisci stosujg specjalne instrumenty, np. ADOS (Autism
Diagnostic Observational Schedule) lub CARS (Childhood Autism
Rating Scale). Rowniez te instrumenty maja na celu zapewnienie
systematyczno$ci badania dziecka.

11
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Specjalisci gromadzg réwniez informacje o tym, jak dziecko radzi
sobie w codziennym zyciu. W tym celu kontaktujg sie takze z innymi
osobami, ktére moga udzieli¢ takich informaciji (np. z nauczycielem
lub pracownikiem opieki spotecznej).

Czasami specjaliSci prosza o dostarczenie réznych sprawozdan
lub raportow (np. ze szkoty dziecka lub od psychologa szkolnego).
To moze oznaczaé kolejno$¢ przeprowadzenia dalszych badan.
Na przyktad, psycholog szkolny moze obserwowaé dziecko
podczas jego przebywania w szkole. Ma to na celu wychwycenie
szczegblnych zdolnosci lub problemdw, jakie dziecko ma w

klasie, oraz zaobserwowanie zachowania dziecka w sytuacjach
spotecznych, niezwigzanych z sama nauka (np. podczas zabawy).

O ile jest to wymagane, specjalisci moga takze zdecydowac o
zbadaniu zdrowia umystowego dziecka.

Caty proces badania ma na celu okreslenie, czy dziecko cierpi na
zaburzenia z grupy ASD.

Zrozumienie profilu dziecka

Dzieci i mtodzi ludzie z zaburzeniami z grupy ASD wykazujg

rozne specjalne zdolnosci i utomno$ci; wszystkie majg problemy

z komunikacja. Te ostatnie bywajg rézne: od daleko posunietej
matomdwnosci po subtelne problemy z komunikacjg (np.
niezdolno$¢ do rozumienia sarkazmu). Podczas badania dziecka na
obecnos¢ ASD powinny zosta¢ rowniez przebadane jego zdolnosci
w zakresie mowienia, postugiwania si¢ jezykiem i komunikacji.
Takie badanie obejmuje obserwacje dziecka w placéwce opieki
zdrowotnej oraz w przedszkolu lub szkole. Obserwacje majg na celu
okre$lenie, jakie podejscie powinno by¢ zastosowane w stosunku
do dziecka.



Ponadto dzieci i mtode osoby z zaburzeniami z grupy ASD moga
by¢ specjalnie zdolne lub utomne pod wzgledem:

» inteligencii;

» wykonywania codziennych zadan oraz

» zdolnosci psychologicznych.

Osoby zajmujace sie opiekg zdrowotng powinny uwzgledni¢ takze te

obszary podczas badan i podczas decydowania o rodzaju pomocy
dla dziecka.

Jesli osoby badajace dziecko uznaja to za stosowne, moga zleci¢
zbadanie dziecka osobie zajmujgcej si¢ terapig zajeciowg lub
psychoterapeucie.

Ci specjalisci powinni omowi¢ swoje spostrzezenia i wyniki badan
z rodzicem lub opiekunem oraz, o ile to stosowne, z dzieckiem.

13
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Wszystko powinni wyjasni¢ rodzicowi lub opiekunowi oraz
odpowiedzie¢ na wszelkie jego pytania.

Czy lekarz jest w stanie stwierdzi¢, co jest przyczyng zaburzen
grupy ASD u mojego dziecka?

Istnieje wiele znanych przyczyn ASD, jednak w przypadku wielu
dzieci i mtodych 0s6b przyczyny nie da si¢ zidentyfikowac. Tym
niemniej lekarz moze zasugerowac przeprowadzenie dochodzenia
przyczyny zaburzen ASD u dziecka.

W niektdrych rodzinach z autystycznym dzieckiem wystepuje
podwyzszone ryzyko wystapienia podobnych zaburzen u
rodzenstwa. Analizuje sie réwniez inne potencjalne przyczyny
ASD, ale na razie zebrano zbyt mato materiatu badawczego, aby te
czynniki mozna byto uwzglednia¢ w praktyce klinicznej.

Czy dziecko z zaburzeniami ASD jest bardziej podatne na inne
problemy?

U dzieci z zaburzeniami ASD niektore problemy wystepuja czescie;:
» problemy natury umystowej (w szczegolno$ci leki i depresje);

» zesp6t nadpobudliwosci psychoruchowej (ADHD);

» nieoczekiwane zachowania po rozdzieleniu od opiekuna lub
ponownym spotkaniu z opiekunem (,przywigzanie niedajace
poczucia bezpieczenstwa”);

» problemy ze snem oraz

» trudnosci natury ruchowej (np. niezgrabno$¢, niekontrolowane
odruchy).



U dzieci i mtodych osob z ASD moga réwniez cze$ciej wystepowac:

» padaczka;
» wady wzroku oraz
> wady stuchu.

Osoby sprawujgce opieke zdrowotng nad dzieckiem powinny
regularnie kontrolowac dziecko pod katem wystepowania takich
zaburzen. W przypadku podejrzenia istnienia ktdregos z tych
zaburzen powinni dopilnowa¢ wtasciwego ich zdiagnozowania

i podjecia wtasciwych krokow zaradczych.

Nalezy rowniez pamigta¢ o tym, ze nasze dziecko moze mie¢ takie
same problemy zdrowotne lub emocjonalne, jak inne dzieci i mtode
osoby bez zaburzen ASD; problemy te wymagaja odpowiednich dla
nich metod leczenia.

Czy stan mojego dziecka moze ulec zmianie?

W miare dorastania wszystkie dzieci z ASD zmieniajg sie.
Zaburzenia ASD moga ulec nasileniu lub ostabieniu (niezaleznie
od tego, czy sa leczone). Istniejg pewne dowody wskazujgce na to,
ze lepsze perspektywy na polepszenie stanu maja te dzieci z ASD,
ktore nie wykazujg zaburzen w nauce.

Niektore dzieci we wczesnym wieku szkolnym tracg zdolnosci
komunikacyjne oraz umiejetno$¢ zachowania sie przy innych
ludziach. Nie oznacza to koniecznie, ze beda zachowywalty sie
w pdzniejszym okresie dziecinstwa inaczej niz dzieci bez takich
zaburzen.
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W jaki sposob mozna pomoc?

Kiedy u dziecka zdiagnozowano ASD, rodzic lub opiekun

powinien mie¢ mozliwo$¢ omoéwienia z lekarzem oraz pozostatymi
specjalistami réznych metod postepowania i terapii. Nalezy
rowniez pamietaé o tym, ze dziecko ma prawo korzysta¢ z edukacji
i mozliwo$ci zdobywania doswiadczen zyciowych. Specjalisci
powinni przystgpi¢ do odpowiedniego postepowania z dzieckiem
natychmiast po zidentyfikowaniu problemu. Kazda osoba pracujgca
z dzieckiem musi mie¢ na uwadze promowanie i rozwijanie
umiejetnoéci dziecka. Osoby zajmujgce sie dzieckiem powinny
rowniez rozwazy¢ mozliwo$ci dostosowania Srodowiska w taki
sposdb, aby pomogto to dziecku w przezwyciezaniu trudnosci.

W tej broszurze piszemy o postepowaniu z perspektywy opieki
zdrowotnej, ale bardzo duze znaczenie ma takze pomoc w
dziedzinie edukacji. Réwnie istotna jest pomoc udzielana dziecku
| catej rodzinie przez inne placowki i instytucje, takie jak pomoc
spofeczna oraz organizacje wolontariuszy.

Stosujemy tutaj pojecie ,postepowanie”, co ma odzwierciedlac fakt,
ze wedtug stanu na dzien publikacji broszury wyleczenie ASD nie
jest mozliwe. Zaburzen ASD nie da sie wyleczy¢, ale sg dowody na
to, ze odpowiednie postepowanie z dzieckiem moze by¢ korzystne
dla jego stanu.



Rodzice — edukacja, umiejetnosci, szkolenia

W ramach niektorych programdw nacisk ktadzie sie na edukacje
rodzicow i opiekunow dziecka. W ramach tych programow,
okre$lanych jako ,programy postepowania z poérednictwem
rodzicow” (parent mediated intervention programmes), rodzice

i opiekunowie poznajag umiejetnosci, ktére pomagaja im
komunikowac sie z dzieckiem oraz wspiera¢ jego rozwdj. Rodzic
lub opiekun dziecka z ASD powinien rozwazy¢ udziat w takim
programie.

Pomoc w komunikacji na wczesnym etapie rozwoju

Na wczesnym etapie rozwoju dziecka nalezy zapewni¢ pomoc

w zakresie umiejetnosci komunikacyjnych. Pomoc taka moze
obejmowac metody wizualne (np. obrazki i zdjecia) oraz
postepowanie majace na celu utatwienie dziecku komunikacji w
sytuacjach spotecznych. Mozna rowniez rozwazy¢ zastosowanie
postepowania behawioralnego, obejmujacego rézne zachowania u
dzieci i mtodych oséb z ASD (na przyktad, problemy ze snem).
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Tym niemniej rodzic lub opiekun oraz specjaliéci zajmujacy sie
dzieckiem powinni rozumie¢, ze pewne zachowania u dziecka
wynikaja tylko z braku pewnych umiejetnosci, np. komunikacyjnych.

Nie ma dowoddw na to, ze programy behawioralne wptyng na
rozwoj prawidtowych zdolno$ci komunikacyjnych u dziecka w
przysztosci.

Nie ma dowodow na to, ze niektdre metody postepowania, np.
¢wiczenia integracji stuchowej oraz komunikacja wspomagana
(patrz lista termindw), przynoszg korzysci. Dlatego nie nalezy
stosowac ich w opiece nad dzieckiem.

Inne sposoby postepowania, np. terapia zajeciowa, moga pomaéc
w adaptacji dziecka do Srodowiska oraz wykonywaniu rutynowych
zadan i czynnosci.

ASD przejawia sie u dzieci na rdzne sposoby. Nalezy pamieta¢ o
tym, ze to, co przynosi efekty u jednego dziecka, nie musi dziata¢
na inne dziecko. Podczas rozmowy z opiekunem i dzieckiem
specjalisci wybieraja najlepszy sposob postepowania, odpowiedni
do indywidualnych potrzeb dziecka.



Czy specjalna dieta moze by¢ pomocna?

Trwajg intensywne badania nad dziataniem niektérych metod
postepowania, takich jak dieta czy suplementy dla dzieci i mtodych
0s6b z ASD. Badania nie udowodnity istnienia korzy$ci zwigzanych
z tym postepowaniem, dlatego lekarz nie moze przepisywaé
suplementow dietetycznych jako leku na symptomy ASD. Jesli

u dziecka wystepuja problemy natury zotadkowo-jelitowej (np.
zatwardzenie lub biegunka), winno ono by¢ leczone w taki sam
sposob, jak dziecko bez ASD.

Niektore dzieci z ASD sg bardzo wybredne pod wzgledem jedzenia
i lekarz moze polecic je opiece dietetyka, ktory sprawdzi, czy przy
takiej ograniczonej diecie dziecko otrzymuje wtasciwg dawke
sktadnikéw odzywczych.

Czy istniejg leki, ktore mogtyby pomoc dziecku?

Nie stwierdzono, aby leczenie farmakologiczne (podawanie lekdw)
pomagato w niwelowaniu zasadniczych zaburzer ASD. Opieka nad
dzieckiem nie moze ograniczac sie tylko do podawania lekéw —
leczenie farmakologiczne moze by¢ najwyzej czeScig ogdlnej opieki.

Leki moga niwelowac niektdre symptomy lub trudnosci wystepujace
u dziecka (np. zespdt nadpobudliwosci psychoruchowej lub bardzo
agresywne zachowania). Leczenie farmakologiczne to pomoc
krétkookresowa; aktualnie nie potwierdzono dtugoterminowych
skutkéw stosowania lekow.
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Dziecko moze takze cierpie¢ na padaczke lub inne problemy
medyczne i wymagac¢ podawania lekow zwigzanych z tymi
schorzeniami. W tej broszurze temat ten nie jest poruszany, ale o
sposobie leczenia padaczki mozna znalez¢ informacje w publikacii
na temat padaczki u dzieci i mtodych oséb (szczegdtowe informacje
na stronie 34).

Przed podaniem lekéw lekarz lub specjalista powinien uwzglednié
Srodowisko dziecka (szkofa i dom) oraz wykonywane przez nie
rutynowe czynnosci (sen, positki i rozne zajecia). Dziecku moze
pomadc wprowadzenie zmian w $rodowisku lub codziennych
czynno$ciach. Specjalisci powinni rowniez omoéwi¢ z opiekunem

i dzieckiem ryzyko i korzy$ci zwigzane z podaniem leku. Leki moga
by¢ stosowane w potgczeniu z innymi metodami postepowania;
czasami najlepsze efekty przynosi jednoczesne zastosowanie obu
tych metod.

Leki powinien podawac tylko specjalista, ktory dysponuje
odpowiednimi kwalifikacjami, i ktéry w razie konieczno$ci moze
udzieli¢ pomocy lub porady. Jesli lek jest podawany na okres
probny, powinien istnie¢ plan okreslajacy czas trwania takiego
okresu oraz sposob okreslenia skutecznosci leku.

Jak postepowac w przypadku agresji, napadow ztosci lub
dazenia do samookaleczenia

Jesli dziecko zachowuije sie bardzo agresywnie, ma napady ztoSci
lub prébuje sie okaleczy¢ (np. uderzajgc gtowa), dorazng pomoca
moze byc lek risperidon. Jeli dziecko go przyjmuije, lekarz lub
osoba zajmujgca si¢ jego opiekg powinna monitorowac ciezar ciata
dziecka — risperidon moze u dziecka lub mfodej osoby powodowaé
przybieranie na wadze.



Jak postepowac w przypadku probleméw ze snem

Jesli mimo terapii dziecko nadal miewa problemy ze snem, lekarz
lub osoba sprawujgca opieke moze rozwazy¢ podanie melatoniny.
Melatonina pomaga w leczeniu probleméw ze snem u dzieci

i mtodych oséb, w tym tych z ASD.

Przed podaniem dziecku melatoniny, rodzic lub opiekun powinien
otrzymac polecenie prowadzenia dziennika snu dziecka (ij.
zapisywania czasu zasniecia i obudzenia). Na tej podstawie mozna
okresli¢, czy po podaniu leku problemy ze snem ustapity. Po
rozpoczeciu terapii melatoning nalezy kontynuowac prowadzenie
dziennika, a dziecko powinno kontynuowa¢ wykonywanie zwyktych
czynno$ci zwigzanych z ktadzeniem sie do t0zka i wstawaniem.

7
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Jak postepowac z zaburzeniami ASD i ADHD

Na dzieci i mfode osoby z ASD i ADHD korzystny wptyw moze mie¢
leczenie metylofenidatem. Ten specyfik moze polepszy¢ uwage

i koncentracje dziecka oraz zmniejszy¢ nadpobudliwos¢. Dziecko
najpierw przyjmuje dawke testowa, majacag na celu sprawdzenie,
czy nie wystepuja efekty uboczne. Dziecko powinno by¢
monitorowane pod katem wystepowania tych efektéw ubocznych.
Do efektow ubocznych metylofenidatu zalicza sie:

» zmniejszenie apetytu;
» poczucie poirytowania;
» problemy ze snem oraz
» wybuchy emocji.

Wedtug obserwacji efekty uboczne podawania metylofenidatu
dzieciom z ASD nie sg powazniejsze niz w przypadku dzieci bez
ASD.

Sekretyna
Sekretyna nie pomaga przy zaburzeniach ASD.
Inne leki

W zaleznosci od indywidualnych trudnosci i innych problemoéw
medycznych dziecka lekarz moze rozwazy¢ podanie innych lekéw.



Placowki i osoby zajmujace sig dzieckiem

Czy osoby zajmujace sie opieka dziecka sg przeszkolone w
zakresie ASD?

Bardzo istotne jest, aby wszystkie osoby zajmujgce sie dzieckiem
dysponowaty odpowiednig wiedzg i kwalifikacjami wymaganymi

do postepowania z pacjentami ASD. Na przykfad, nauczyciele
powinni by¢ w stanie przyjac i odpowiednio uwzgledni¢ w zajeciach
dziecko z ASD. Wtadze lokalne i placowki NHS powinny dbac o to,
aby pracownicy byli odpowiednio przeszkoleni pod katem pracy z
dzie¢mi z ASD.

Czy otrzymam odpowiednie informacije i szkolenie?

Jest bardzo wazne, aby rodzic lub opiekun oraz dziecko otrzymali
precyzyjne i czytelne informacje pisemne i ustne na temat ASD.
Rodzic lub opiekun powinien otrzymac wyniki badania oraz finalng
diagnoze. Jesli co$ nie jest zrozumiate, nalezy pytac i prosic o
dodatkowe wyjasnienia.

Opieka nad dzieckiem z ASD moze by¢ zrédtem stresu dla rodzica/
opiekuna i jego rodziny. Rodzic lub opiekun powinien przejé¢
odpowiednie szkolenie i zdoby¢ umiejetnosci pozwalajace lepiej
pomagac dziecku. Pomoca dla rodzica lub opiekuna moze by¢
takze odpowiednia sie¢ pomocy spotecznej. Lekarze i specjaliéci
zajmujacy sie dzieckiem powinni spyta¢ o to rodzica lub opiekuna
| — w razie koniecznosci — pomdc w uzyskaniu dodatkowego
wsparcia. Pomocne moze okazac si¢ skontaktowanie z grupami
wolontariuszy, ktorzy oferujg porady i umozliwiajg poznanie innych
0s0b o podobnych doswiadczeniach. Niektore takie organizacje
wymienilismy na stronach 31-32.
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Co dzieje sie, kiedy dziecko przechodzi z jednej placéwki do
innej?

Potrzeby dziecka zmieniajg sie w miare dorastania. Na pewnym
etapie moze by¢ konieczna zmiana placowki zajmujgcej sie
dzieckiem (np. z poradni dzieciecej na poradnie dla dorostych). To
moze oznaczac¢ nowe wyzwania i nowe mozliwosci dla dziecka

i rodzica lub opiekuna. Zeby maksymalnie utatwié przejécie, rodzic
lub opiekun oraz pracownicy odpowiednich instytucji lub placowek
powinni z gory zaplanowac zmiany i zadbac o to, aby w nowym
miejscu dziecku zapewniono odpowiednig pomoc. W okresie
przejsciowym powinna by¢ réwniez dostepna pomoc ze strony
pracownikow opieki spotecznej.

W Szkocji z chwilg uznania dziecka za zdolne do podejmowania
decyzji, dziecku pozwala sie na decydowanie o wiasnej opiece
zdrowotnej. Jesli dziecko nie jest w stanie podejmowac decyz;ji
samodzielnie, do wieku 16 lat robi to za nie rodzic lub opiekun. Ta
odpowiedzialnos¢ konczy sie jednak z chwilg osiggniecia przez
dziecko wieku 16 lat.

Jesli rodzic lub opiekun czuje, ze powinien mie¢ wptyw na
podejmowanie decyzji o leczeniu dziecka po osiggnieciu przez nie
tego wieku, powinien zwr6cic sie o stosowne zezwolenie w ramach
ustawy o dorostych niezdolnych do podejmowania decyzji (Szkocja)
z roku 2000. Wiecej informaciji na temat tych przepisow mozna
znalez¢ na stronie www.scotland.gov.uk.



Informacje i pomoc

Jakie informacje otrzymuje moja rodzina?

Zycie z ASD moze byé trudne i przygnebiajace. Wiele mtodych 0sob
z ASD ma wigksze poczucie komfortu gdy doktadnie wie, w jaki
sposob ASD wptywa na ich zycie. W szkole dzieci i mtode osoby z
ASD moga byc¢ obiektem dokuczania ze strony innych dzieci, ktore
nie rozumiejg ich stanu. Bardzo wazne jest, aby mtody cztowiek

z ASD wiedziat, ze nie jest ,szalony” czy ,gtupi”. Pomocne moga
by¢ rozmowy z dzieckiem o zaburzeniach ASD oraz zachecanie go
do poznawania istoty tych zaburzen. Na przyktad, dziecko mozna
zachecic do przeczytania osobnej ulotki, ktorg kierujemy specjalnie
do mfodych osdb, albo innych publikacji na temat ASD. Liste
ksigzek, ktore moga pomaoc dziecku, zamieszczamy na stronach
33-38.

Dobrze jest, aby rodzic lub opiekun dziecka sam dobrze rozumiat
stan, w jakim dziecko sie znajduje. Pracownicy opieki zdrowotnej
powinni zachecac rodzica/opiekuna i dziecko do czytania o ASD

| poznawania sposobow postepowania z dzieckiem. Rodzic lub
opiekun musi rozumiec, ze dziecko moze:

» potrzebowac pewnej przestrzeni;

> Zle sie czug;

> tracic cierpliwosc;

» mie¢ trudnos$ci z koncentracjg; oraz
» chcie¢ znalez¢ sie w cichym miejscu.
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Specjalisci, oprdécz omawiania zaburzeh ASD z rodzicem/
opiekunem, powinni rowniez zapewni¢ rodzicowi/opiekunowi
oraz jego rodzinie dostep do rzetelnych informaciji. Informacje te
rodzic lub opiekun powinien méc zabra¢ do domu i przeczyta¢
w dogodnym dla siebie czasie. Powinien mie¢ rowniez swobode
zadawania pytan podczas omawiania zaburzen ASD dziecka.

W tabelach na stronach 27-30 opisano, jakich informacji i pomocy
dziecko i jego rodzic/opiekun powinni oczekiwaé na roznych
etapach badan i postepowania z dzieckiem.



Przed badaniem dziecka

Pierwszy specjalista, ktory rozpoznaje opisywane w tej broszurze obawy (np.
lekarz z wizyta domowa, nauczyciel lub lekarz rodzinny) powinien:

* wyjasni¢ rodzicowi/opiekunowi i dziecku, ze zachowanie dziecka daje
,pewne przestanki”, ktore mogg Swiadczy¢ o obecnosci zaburzerh ASD albo
trudno$ci z komunikacija lub przebywaniem z innymi osobami;

* porozmawiac¢ z rodzicem lub opiekunem (i, je$li to stosowne, z dzieckiem)
o korzystnych i niekorzystnych aspektach poddania dziecka badaniu oraz
sprawdzi¢, czy ma uprawnienia do zorganizowania takiego badania; oraz

* poprosi¢ rodzica lub opiekuna o podanie ewentualnych dodatkowych
informacii, ktére mogtyby $wiadczy¢ o istnieniu innych zaburzen
(np. nadpobudliwo$ci psychoruchowej lub depres;ji), oraz umozliwié
odpowiedniemu specjaliscie postawienie innej diagnozy (np. specyficzny
problem jezykowy).

Specijalisci, ktorzy zostali poleceni do zajecia sie dzieckiem, powinni:

» zadba¢ o to, aby rodzic/opiekun i dziecko otrzymali informacje o
dalszym postepowaniu (informacje te powinny obejmowaé najbardziej
prawdopodobny plan badan wstepnych i wtadciwych oraz liste oséb
zaangazowanych w dalszg opieke nad dzieckiem);

* rozwazy¢ przekazanie rodzicowi/opiekunowi kopii korespondencji wysytane;
i otrzymywanej od innych specjalistow w zwigzku z badaniami;

* poinformowac rodzica/opiekuna o mozliwosci skorzystania z towarzystwa
innej osoby podczas rozmow;

* wyjasnic, ze jesli badanie bedzie obejmowato nagrywanie materiatu wideo,
osoby prowadzace to badanie bedg mogty zachowaé to nagranie za
pisemng zgoda rodzica/opiekuna i, jesli to stosowne, dziecka.
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Lista dostepnych placowek/ustug oraz informacji

Podczas badania
Specijalisci powinni:
* upewnic sig, ze rodzic/opiekun i dziecko rozumie powody badania oraz

sprawdzi¢, czy i w jakim stopniu rodzic/opiekun potwierdza obawy wyrazane
przez specjaliste, ktory zlecit wykonanie badania;

* objasnic¢ charakter badan, uzgodni¢ z rodzicem/opiekunem oraz dzieckiem
sposob ich przeprowadzenia oraz wymieni¢ specjalistow, ktdrzy bedg sie
zajmowali badaniami; oraz

* powtorzy¢ wyjasnienia i w razie konieczno$ci zmieni¢ sposéb organizacji
badania.

Ewentualne wizyty po badaniach

Specijalisci powinni:

* wygospodarowa¢ odpowiednio duzo czasu na objasnienie wynikow badan
oraz omoéwienie ich z rodzicem/opiekunem (specjalista powinien uwzglednic¢

mozliwo$¢ pogorszenia stanu psychicznego rodzica/opiekuna lub dziecka
i zaja¢ sie nimi odpowiednio do ich potrzeb);

* sprawdzi¢, w jakim stopniu dziecko i rodzina rozumiejg diagnoze i w
razie koniecznosci poda¢ dodatkowe informacje — np. gdy u dziecka
zdiagnozowano ASD, kto$ z zespotu powinien opisac trzy obszary trudno$ci
(patrz strona 3);

* na podstawie swojego stanu wiedzy zaoferowac podanie podstawowych
informaciji o:

- przyczynach zaburzen ASD u dziecka;
- zalecanych dalszych metodach postepowania;
- wptywie zaburzeh ASD na przyszio$¢ dziecka;

- dodatkowych badaniach, ktére majg by¢ przeprowadzone przez
specjalistow; oraz

- kolejnych czynno$ciach i wymaganej pomocy w badaniach
interdyscyplinarnych (prowadzonych przez inne placowki);




Lista dostepnych placowek/ustug oraz informacji

* poinformowac o tym, jakie materiaty na piSmie beda dostepne, oraz w
jaki sposéb rodzic/opiekun i dziecko powinni udostepni¢ te materiaty
odpowiednim innym specjalistom;

* jesli badanie bedzie obejmowato nagrywanie materiatu wideo, uzyskac
pisemna zgoda rodzica/opiekuna i, je$li to stosowne, dziecka na
zachowanie tego nagrania;

* jesli nie jest mozliwe poinformowanie dziecka o wyniku badania podczas
wizyty po badaniu, omoéwi¢ z rodzicem/opiekunem sposéb takiego
poinformowania dziecka; oraz

* w przypadkach, gdy nie mozna postawi¢ jednoznacznej diagnozy,
omowic z rodzicem/opiekunem najlepszy sposob i date wykonania
ponownego badania lub kontroli, albo mozliwosci wykonania innych badan
specjalistycznych.

Postepowanie (po zdiagnozowaniu zaburzen ASD)
Zespoty interdyscyplinarne i obejmujgce rézne placéwki powinny:
* zaangazowac do wspdtpracy odpowiednich pracownikéw innych placowek

(edukacyjnych, pomocy spotecznej, sektora wolontariuszy, instytucji rozwoju
zawodoweqo itp.);

* wspolnie z rodzicem/opiekunem dostosowaé sposob postepowania do
wymagan dziecka i rodzica/opiekuna;

* w razie konieczno$ci udzieli¢ dodatkowych informaciji (np. o trzech
obszarach trudnosci lub innych problemach medycznych);

* rozwazy¢ rozpoczecie specyficznego postepowania, w tym postepowania w
zakresie ewentualnych innych zdiagnozowanych probleméw medycznych;

* omowi¢ z rodzicem/opiekunem i, o ile to stosowne, z dzieckiem ewentualne
metody edukacyjne, w tym w zakresie dodatkowego wsparcia w nauce;

* zorganizowac wspolne konsultacje i wymiang informacji z placowkami
edukacyjnymi;
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Lista dostepnych placowek/ustug oraz informacji

* omowi¢ mozliwosci tymczasowego wsparcia w opiece (zapewnienia
rodzicowi/opiekunowi mozliwosci chwilowego odpoczynku), zapewnienia
dostepu do opieki spotecznej oraz uzyskiwania wsparcia od rodzenstwa
i dalszej rodziny dziecka;

* poinformowac o:

- Swiadczeniach przystugujgcych rodzicowi/opiekunowi lub dziecku;
- wsparciu ze strony wolontariuszy lub organizacji spotecznych;

- mozliwo$ciach udziatu w szkoleniach z opieki nad pacjentami ASD;
- innych Zrodtach informaciji; oraz

* wskazac konkretng osobe kontaktowa, do ktorej rodzina moze sie zwracac
0 pomoc.




Gdzie mozna uzyskaé dodatkowe informacje?
Krajowe organizacje zajmujgce sie zaburzeniami ASD

The Scottish Society for Autism (Szkockie stowarzyszenie
pomocy chorym na autyzm)

Hilton House

Alloa Business Park

Whins Road

Alloa FK10 3SA

Telefon: 01259 720 044
E-mail: autism @autism-in-scotland.org.uk
Strona internetowa: www.autism-in-scotland.org.uk

Zapewnia informacje, porady i wsparcie dla rodzin dzieci i mtodych
0s6b z ASD.

National Autistic Society — Scotland (Krajowe stowarzyszenie
pomocy autystom — Szkocja)

Central Chambers

109 Hope Street

Glasgow G2 6LL

Telefon: 0141 221 8090
E-mail: autismhelpline @nas.org.uk
Strona internetowa: www.autism.org.uk

Zapewnia informacje, porady i wsparcie dla rodzin dzieci i mtodych
0s6b z ASD.
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NHS Education for Scotland — NES (Edukacja zdrowotna w
Szkociji)

Organizacja NES udostepnia broszure dla rodzicow i opiekundw,

u ktérych dzieci zdiagnozowano ASD. Egzemplarz takiej broszury
mozna uzyska¢ w organizacji Scottish Autism Network (Sie¢
szkockich instytucji pomocy chorym na autyzm) pod numerem 0141
950 3072 lub adresem e-mail scottishautismnetwork @ strath.ac.uk.

Organizacja NES, we wspotpracy z Uniwersytetem Birmingham,
opracowata rowniez materiaty szkoleniowe na temat ASD dla
specjalistow pierwszego kontaktu, w tym dla lekarzy rodzinnych.
Miedzy innymi jest to strona (www.nes.scot.nhs.uk/asd), z kiorej
mozna pobrac broszury.

Contact a Family — Scotland (Kontakt z rodzing — Szkocja)
Craigmillar Social Enterprise and Arts Centre

11/9 Harewood Road

Edinburgh EH16 4NT

Telefon: 0131 659 2930

E-mail: scotland.office @ cafamily.org.uk

Strona internetowa: www.cafamily.org.uk/scotland/index.html

Contact a Family to organizacja charytatywna zapewniajgca pomoc,
informacje i porady dla rodzin dzieci i mtodych os6b z zaburzeniami
lub problemami zdrowotnymi.



Przydatne publikacje

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ réwniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

A mind apart: understanding children with autism and Asperger’s
syndrome (Jak zrozumie¢ dzieci z autyzmem i syndromem
Aspergera). P Szatmari, Guilford Press (2004)

Explaining the enigma (Wyjasnienie zagadki). U Frith, Blackwell
Publishing (2003)

People with autism behaving badly: helping people with ASD
move on from behavioural and emotional challenges (Niewfasciwe
zachowania u 0sob z autyzmem: pomaganie osobom z ASD w
pokonywaniu problemdw behawioralnych i emocjonalnych).

J Clements, Jessica Kingsley Publishers (2005)

Sensory perceptual issues in autism and Asperger’s syndrome
(Problemy sensoryczno-percepcyjne u pacjentéw z autyzmem
i syndromem Aspergera). O Bogdashina, Jessica Kingsley

Publishers (2003) '

N
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Ulotki

Autistic spectrum disorders: good practice guidance (Spektrum
zaburzen autystycznych: porady i wytyczne). Department of
Education and Skills (Wydziat edukacji i umiejetnosci), DfES
Publications

Do bezptatnego pobrania ze strony
www.teachernet.gov.uk/wholeschool/sen/asds

Improving Scottish Education: education for pupils with Autism
Spectrum Disorders (Usprawnianie edukacji w Szkocji: edukacja
uczniow ze spektrum zaburzen autystycznych). HM Inspectorate for
Education (Inspektorat Ministerstwa Zdrowia ds. edukacji) (2006)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.hmie.gov.uk/documents/
publication/epasd.pdf. Mozna réwniez zamowi¢ bezptatny
egzemplarz drukowany pod numerem 01506 600 200.

For patients: epilepsy in children and young people (Dla pacjentow:
padaczka u dzieci i mtodych osob). Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (2007)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.sign.ac.uk/pdf/pat81.pdf.
Mozna réwniez zamowi¢ bezptatny egzemplarz drukowany pod
numerem 0131 718 5090.

For young people: autism spectrum disorders (Dla mtodych
0s0b: spektrum zaburzen autystycznych) Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (2007)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.sign.ac.uk/pdf/pat98.pdf.
Mozna réwniez zamowi¢ bezptatny egzemplarz drukowany pod
numerem 0131 718 5090.



Dla rodzicéw mtodszych dzieci

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ réwniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

Autism: how to help your young child (Autyzm: jak pomdc
miodszemu dziecku). Leicestershire County Council (Rada hrabstwa
Leicestershire) and Fosse Health Trust (1998)

Autism in the early years: a practical guide (Autyzm we wczesnych
latach: informacje praktyczne). V Cumine, J Leach and G Stevenson
David Fulton Publishers (2000)

Sleep better! A guide to improving sleep for children with special
needs (Spij lepiej! Informacje o tym, jak polepszy¢ jakos¢ snu u
dzieci specjalnej troski). VM Durand, Jessica Kingsley Publishers
(1998)

Toilet training for individuals with autism and related disorders:

a comprehensive guide for parents and teachers (Korzystanie z
toalety przez osoby cierpigce na autyzm i pokrewne zaburzenia:
wyczerpujacy przewodnik dla rodzicow i nauczycieli). M Wheeler,
Jessica Kingsley Publishers (1999)

Can't eat, won't eat; dietary difficulties and autistic spectrum
disorders (Nie moge jeS¢, nie chce jes¢: trudnosci zywieniowe a
spektrum zaburzen autystycznych). B Legge, Jessica Kingsley
Publishers (2001)

Dla nastolatkdw

For young people: Autism Spectrum Disorders (Dla mtodych
0s0b: spektrum zaburzen autystycznych). Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (SIGN) (2007)
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Do bezpfatnego pobrania ze strony www.sign.ac.uk/pdf/pat98.pdf.
Mozna réwniez zamowi¢ bezptatny egzemplarz drukowany pod
numerem 0131 718 5090.

Ksigzki dla rodzenstwa dzieci z zaburzeniami ASD

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ rowniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

Everybody is different. A book for young people who have brothers
and sisters with autism (Kazdy z nas jest inny. Ksigzka dla
miodych 0sdb, ktdrych brat lub siostra cierpi na autyzm). F Bleach,
The National Autistic Society (Krajowe stowarzyszenie pomocy
autystom) (2001)

Can | tell you about Asperger syndrome? (Czy moge Ci opowiedzie¢
o syndromie Aspergera?). J Welton, Jessica Kingsley Publishers
(2003)

Osobiste doswiadczenia (autyzm)

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ rowniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

George and Sam (George i Sam). C Moore, Penguin Publishers
(2004)

Through the eyes of aliens. A book about autistic people (Oczami
obcych. Ksigzka o osobach z autyzmem). JL O'Neil, Jessica
Kingsley Publishers (1999)

Emergence labeled autistic (Ukazanie: z etykietg autyzmu).
T Grandin, Warner Books, Arena Press (1986)



Dla rodzicdw starszych dzieci i nastolatkdw

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ réwniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

Understanding and working with the spectrum of autism
(Zrozumienie i postepowanie ze spektrum autyzmu). W Lawson,
Jessica Kingsley Publishers (2001)

The complete guide to Asperger’'s Syndrome (Syndrom Aspergera
— kompletny przewodnik). T Atwood, Jessica Kingsley Publishers
(2006)

Asperger syndrome. A practical guide for teachers (Syndrom
Aspergera. Przewodnik praktyczny dla nauczycieli). 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 (Syndrom Aspergera a okres dorastania.

Pomaganie dzieciom w wieku przednastoletnim i nastoletnim w
przygotowaniu do dorostego zycia). T Bolick, Fair Winds Press
(2004)

A parent’s guide to Asperger syndrome and high functioning autism
(Syndrom Aspergera i autyzm wysokofunkcjonujacy — przewodnik
rodzica). Ozonoff, Dawson and McPartland, Guilford Press (2002)

Autism and Asperger Syndrome: preparing for adulthood (2nd
edition) (Autyzm i syndrom Aspergera: przygotowanie do dorostosci
(wydanie I)). Patricia Howlin, Routledge (2004)
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Stadium przejsciowe

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ réwniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

Transition toolkit. A framework for managing change and successful
transition planning for children and young people with ASD (To, co
potrzebne w stadium przejsciowym. Jak poradzi¢ sobie ze zmianami
| zaplanowac stadium przejsciowe u dziecka lub mtodej osoby z
ASD). K Broderick and T Mason-Williams, BILD publications (2005)

Succeeding in college with Asperger syndrome. A student guide
(Jak z syndromem Aspergera poradzi¢ sobie na uczelni. Przewodnik
dla studentow). J Harpur, M Lawlor and M Fitzgerald, Jessica
Kingsley Publishers (2004)

Osobiste doswiadczenia (syndrom Aspergera)

Nastepujace ksigzki sg dostepne w ksiegarniach. Moze by¢ réwniez
mozliwe wypozyczenie ich w lokalnej bibliotece.

Martian in the playground (Marsjanin na placu zabaw). C Sainsbury,
Lucky Duck Publishing (2000)

Pretending to be normal (Udawanie normalnoéci). L Holliday-Willey,
Jessica Kingsley Publishers (1999)

Eating an artichoke (Jedzenie karczocha). E Fling, Jessica Kingsley
Publishing (2000)

Freaks, Geeks and Asperger Syndrome. A user guide to
adolescence (Dziwaki, maniacy i syndrom Aspergera. Przewodnik
po okresie dorastania). L Jackson, Jessica Kingsley Publishers
(2002)



Broszury przeznaczone dla specjalistow, ktére moga okazaé sie
przydatne

Supporting your patient: what GPS and primary care practitioners
need to know (Wspieranie rodziny: co powinni wiedzie¢ lekarze
rodzinni i pierwszego kontaktu). NHS Scotland (2006)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.nes.scot.nhs.uk/asd/
documents/Flyer1270606.pdf. Mozna rowniez zamowic bezptatny
egzemplarz drukowany pod numerem 0131 220 8050.

Supporting the family: what GPS and primary care practitioners
need to know (Wspieranie rodziny: co powinni wiedzie¢ lekarze
rodzinni i pierwszego kontaktu). NHS Scotland (2006)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.nes.scot.nhs.uk/asd/
documents/Flyer2270606.pdf. Mozna rowniez zaméwi¢ bezptatny
egzemplarz drukowany pod numerem 0131 220 8050.

Has my next patient got an autism spectrum disorder? (Czy moj nastepny
pacjent ma spektrum zaburzen autystycznych?). NHS Scotland (2006)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.nes.scot.nhs.uk/asd/
documents/Flyer3270606.pdf. Mozna rowniez zamowic bezptatny
egzemplarz drukowany pod numerem 0131 220 8050.

Autism Spectrum Disorders and additional conditions: what GPS
and primary care practitioners need to know (Spektrum zaburzen
autystycznych i problemy pokrewne: co powinni wiedzie¢ lekarze
rodzinni i pierwszego kontaktu). NHS Scotland (2006)

Do bezpfatnego pobrania ze strony www.nes.scot.nhs.uk/asd/
documents/Flyer4270606.pdf. Mozna rowniez zamowi¢ bezptatny
egzemplarz drukowany pod numerem 0131 220 8050.
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Strony internetowe

British Dietetic Association (Brytyjskie stowarzyszenie
dietetyczne)
www.bda.uk.com

Informacije i fakty na temat diet, w tym diet w kontekScie spektrum
zaburzen autystycznych.

Careers Scotland (Rozwdj zawodowy w Szkociji)
www.careers-scotland.org.uk

Ustugi, informacje i pomoc dla 0séb w kazdym wieku.

Do to learn (Nauka przez zadania)
www.dotolearn.com

Zestaw zadan edukacyjnych, gier i pomocy organizacyjnych (np.
kalendarzy).

Enquire (Pytania)
www.enquire.org.uk

Materiaty i ustugi szkoleniowe dla rodzicow, opiekundw oraz 0sob
zajmujacych sie edukacjg dzieci i mtodych 0s6b wymagajacych
dodatkowego wsparcia w nauce.

National Autistic Society (NAS) (Krajowe stowarzyszenie
pomocy autystom)
www.autism.org.uk

Strona NAS zwiera szczegdtowe informacie i jest tatwa w obstudze.
Zamieszczono tutaj informacje o szkoleniach dla rodzicow
| programach pomocy, w tym EarlyBird i Help!



Asperger i ASD — brytyjskie forum online
www.asd-forum.org.uk

Dobrze funkcjonujgca i zorganizowana grupa pomocy internetowej
— listy mailingowe i grupy dyskusyjne, za posrednictwem ktérych
mozna wymienia¢ sie informacjami

Department for Work and Pensions (Wydziat pracy i rent)
www.dwp.gov.uk/lifeevent/discare

Informacje o $wiadczeniach i zasitku na zycie dla 0séb
niepetnosprawnych

Skill Scotland (Rozwdj kwalifikacji w Szkocji)
www.skill.org.uk

Informacje i porady dla niepetnosprawnych oséb mtodych
i dorostych w poszukiwaniu mozliwo$ci nauki i zatrudnienia po
osiggnieciu wieku 16 lat.

Sleep Scotland (Sen w Szkocji)
www.sleepscotland.org

Organizacja charytatywna zapewniajgca pomoc rodzinom dzieci
i mtodych 0sob z powaznymi zaburzeniami snu.
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Przydatne terminy

Autyzm (Autism) — nieuleczalne zaburzenie rozwoju, wptywajgce na
sposob zachowania oraz zdolno$ci socjalne i komunikacyjne.

Autyzm atypowy (Atypical Autism) — forma autyzmu, w ktérym
osoba nie wykazuje wszystkich trzech obszaréw trudnosci (patrz
strona 3). Taki stan moze pozostawac niezauwazony do wieku 3 lat.

Cwiczenie integracji stuchowej (Auditory integration training)
— metoda postepowania z zaburzeniami stuchu, takimi jak utrata lub
uszkodzenie stuchu.

Intensywne programy behawioralne (Intensive behavioural
programmes) — techniki oparte na teorii behawioralnej i polegajace
na wzmacnianiu pozgdanych zachowan oraz redukcji zachowan
niepozadanych. Teoria behawioralna to analizowanie faktycznych
zachowan ludzi oraz identyfikowanie czynnikow, ktére moga
wptywac na intensyfikacje lub redukcje tych zachowan.

Klinicysta (Clinician) — osoba wykwalifikowana do petnienia opieki
zdrowotnej (np. lekarz)

Komunikacja wspomagana (Facilitated communication) — metoda
komunikacii, w ktorej druga osoba przytrzymuje reke dziecka
podczas wprowadzania komunikatow na klawiaturze z literami,
stowami lub obrazkami.

Lekarz pierwszego kontaktu (General practitioner lub GP) — lekarz
zapewniajgcy 0g6ing pomoc medyczna.



Logopeda i terapeuta jezykowy (Speech and language therapist)
— specjalista pracujacy z dzie¢mi i mtodymi osobami, u ktorych
wystepujg problemy z komunikacja.

Melatonina (Melatonin) — Srodek wspomagajacy leczenie problemow
ze snem u dzieci i mfodych osob, w tym niektorych z ASD.

Metylofenidat (Methylphenidate) — Srodek redukujacy problemy z
koncentracjg uwagi oraz nadpobudliwoscia.

Niewerbalna komunikacja (Non-verbal) — komunikowanie sie przez
mimike twarzy, gesty i mowe ciata.

Pediatra (Paediatrician) — lekarz specjalizujgcy sie w leczeniu dzieci.

Postepowanie (Intervention) — dziatania i metody pomagajace
dziecku, ale nie leczace je.

Pracownik opieki spotecznej (Social worker) — osoba pomagajaca
dzieciom i rodzinom w codziennych czynnos$ciach.

Przywigzanie niedajgce poczucia bezpieczenstwa (Insecure
attachment) — wzorzec zachowarn wykazywany podczas
specjalnego badania na dziecku w wieku 12-21 miesiecy,
polegajacego na oddzieleniu, a nastepnie ponownemu potaczeniu
z 0sobg opiekujaca sie dzieckiem (okreslany takze jako badanie
,nietypowej sytuacji’). Przywigzanie niedajace poczucia
bezpieczenstwa ma miejsce wtedy, gdy dziecko wykazuje mniejszy
niepokdj po oddzieleniu od osoby sprawujgcej opieke i unika tej
osoby po ponownym spotkaniu; albo wykazuje wiekszy niepokoj po
oddzieleniu i trudno jest je uspokoi¢ po ponownym spotkaniu.
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Psychiatra (Psychiatrist) — lekarz medycyny specjalizujgcy sie w
diagnozowaniu i leczeniu probleméw umystowych, emocjonalnych
| behawioralnych.

Psycholog (Psychologist) — specjalista zajmujgcy sie badaniem
umystu i zachowan cztowieka.

Psychoterapeuta (Physiotherapist) — ekarz lub specjalista zajmujacy
sie problemami natury psychiczne;.

Risperidone — lek pomagajacy osobom z ASD w kontrolowaniu
agresji, napadow ztosci lub dgzenia do samookaleczenia, a takze
wykorzystywany do leczenia innych stanow.

Sekretyna (Secretin) — hormon zotgdkowo-jelitowy.

Syndrom Aspergera (Asperger’s syndrome) — forma autyzmu, w
ktérym osoba wykazuje wszystkie trzy obszary trudno$ci (patrz
strona 3), ale nie ma probleméw z nauka ani nie do$wiadcza
opdznien w mowie.

Terapeuta zajeciowy (Occupational therapist) — specjalista
wykwalifikowany w pomaganiu osobom w wykonywaniu
codziennych zajec.

Tiki (Tics) — nagfe i niekontrolowane niewielkie ruchy lub dzwieki.

Spektrum zaburzen autystycznych lub ASD (Autism spectrum
disorders lub ASD) — grupa podobnych schorzen, obejmujaca
autyzm, autyzm atypowy oraz syndrom Aspergera.

Zaburzenia zachowan (Behavioural disorders) — wzorce zachowan,
ktére odbiegaja od normalnego rozwoju.



Zesp6t nadpobudliwo$ci psychoruchowej lub ADHD (Attention
deficit hyperactivity disorder lub ADHD) — stan, w ktérym dziecko
lub mtoda osoba wykazuje stale wysoki i nieodpowiedni poziom
aktywnosci, reaguje impulsywnie i nie jest w stanie skupi¢ uwagi na
dtuzszy czas.

Narzedzia diagnostyczne

3di (developmental, dimensional and diagnostic interview lub
wywiad rozwojowy, wymiarowy i diagnostyczny) — instrument
analizowania historii rozwoju stosowany przez klinicystow.

ADI-R (autism diagnostic interview - revised lub wywiad
diagnostyczny autyzmu — poprawiony) — instrument analizowania
historii rozwoju stosowany przez klinicystow.

CARS (hildhood autism rating scale lub skala stopnia autyzmu
dzieciecego) — skala stosowana przez klinicystow podczas
obserwaciji dziecka, utatwiajgca postawienie diagnozy.

DISCO - instrument analizowania historii rozwoju stosowany przez
klinicystow.
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Miejsce na notatki



Co to jest SIGN?

Organizacja Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN

— Szkocje wytyczne miedzyuczelniane) publikuje wytyczne w
zakresie najlepszych dostepnych metod leczenia, przeznaczone
dla lekarzy, pielegniarek, chirurgéw, psychoterapeutow, dentystow,
terapeutdéw zajeciowych i pacjentéw. Wytyczne te powstajg we
wspotpracy z lekarzami, pielegniarkami oraz innymi pracownikami
NHS, a takze z pacjentami, opiekunami i innymi zainteresowanymi
stronami. Wytyczne sg oparte na najbardziej aktualnym materiale
dowodowym.

Inne formaty

Aby zamowi¢ niniejsza broszure w innym jezyku lub formacie (np.
duza czcionkg), prosimy o kontakt z Karen Graham, odpowiedzialng
za wspdtprace z pacjentami, pod numerem 0131 623 4740 lub
adresem e-mail karen.graham2@nhs.net.
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Niniejsza broszura powstata w oparciu o kliniczne wytyczne
przeznaczone dla pracownikéw NHS.

Niniejsze wytyczne (2007) przygotowata organizacja Scottish
Intercollegiate Guidelines Network (SIGN — Szkockie wytyczne
miedzyuczelniane). Wytyczne sag oparte na najbardziej aktualnych
opublikowanych materiatach dowodowych.

Petne kliniczne wytyczne mozna pobra¢ z naszej strony dostepne;
pod adresem www.sign.ac.uk/pdf/sign98.pdf

Wersja skrocona jest dostepna pod adresem www.sign.ac.uk/pdf/
qrg98.pdf

SIGN Executive

Elliott House

8 -10 Hillside Crescent
Edinburgh EH7 5EA

Telefon: 0131 623 4720 « Faks: 0131 623 4503
Strona internetowa: www.sign.ac.uk



