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Osoby w spektrum autyzmu maja réznorodne problemy zdrowotne, podob-
nie jak my wszyscy. Jednak czesto maja ograniczony dostep do $wiadczen
zdrowotnych, w tym badan, konsultacji i zabiegdw, gdyz ustugi zdrowotne
nie sg dostosowane do ich potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci spo-
wodowane]j autyzmem. Trudnosci w korzystaniu ze $wiadczen medycznych
powodujg szereg zaniedban i opdznien w monitorowaniu stanu zdrowia,

profilaktyce lub leczeniu chorob somatycznych i dolegliwosci.

W ponizszym pakiecie przedstawiamy podstawowe informacje na temat
0sOb w spektrum autyzmu oraz praktyczne wskazéwki pomagajace do-
stosowac swiadczenia zdrowotne w ramach publiczne] stuzby zdrowia do
potrzeb wynikajacych z zaburzen autystycznych.

Najwazniejsze obszary z punktu widzenia pacjentow z autyzmem to komu-
nikacja i przekazywanie informacji, dostosowanie przestrzeni oraz proce-

dur zwiazanych ze Swiadczeniami medycznymi.

PAKIET INFORMACYJNY przeznaczony jest dla pracownikow publicznej stuz-
by zdrowia, zarowno w placdéwkach lecznictwa otwartego, jak i zamknie-
tego. Rekomendacje moga by¢ wprowadzane zaréwno w placdwkach
podstawowe] opieki zdrowotnej (POZ), jak i w przychodniach czy szpita-
lach specjalistycznych. Analogiczne rozwigzania beda rownie pozyteczne
w placowkach prywatnej stuzby zdrowia.



SPEKTRUM AUTYZMU
Co to oznacza?

O spektrum mozemy moéwic
na dwa sposoby:

MEDYCZNIE - autyzm jest zaburzeniem neurorozwojowym. Jego przyczy-
ny nie sa w petni znane, wiadomo jednak, ze juz od wczesnego dziecin-
stwa wptywa on catosciowo na rozwdj i zycie danej osoby. Moze ujawnic
sie pod wptywem czynnikdw genetycznych, jak i sSrodowiskowych. Formal-
nie spektrum autyzmu jest zaliczane do niepetnosprawnosci o charakterze
spotecznym. Mowi sie w tym kontekscie o niepetnosprawnosci ukrytej i nie-
przemijajacej. Osoby z autyzmem, w tym z zespotem Aspergera, nie maja
widocznych znamion niepetnosprawnosci, ale czesto z uwagi na odmien-

nos¢ zachowania postrzegane sa jako dziwne i niedostosowane.

SPOLECZNIE - autyzm charakteryzuje sie specyficzna droga rozwoju, co
wptywa na rozumienie i odbior swiata. Towarzyszy cztowiekowi przez cate
zycie, w zwiazku z czym jest waznym elementem tozsamosci danej osoby.
Nie mozna sie go pozby¢, tak samo jak nikt nie moze sie pozbyc¢ swoje-
go koloru skory, wtoséw czy oczu; do pewnego stopnia mozna go jednak
ksztattowac i rozwija¢ roznorodne umiejetnosci. U poszczegdlnych osob
autyzm moze prowadzi¢ do niepetnosprawnosci o réznym stopniu nasile-
nia, co moze dotyczy¢ m.in. problemow w komunikowaniu sie, relacjach
spotecznych oraz ograniczonego nabywania umiejetnosci samoobstugo-
wych czy samodzielnosciowych.

Okreslenie ,,spektrum autyzmu” ma na celu zwrocenie uwagi na to,

jak roznorodne sa osoby z autyzmem i w jak rézny sposob autyzm moze



wptywac naich zycie. Spektrum autyzmu obejmuje osoby, ktére maja pew-
ne cechy wspolne, ale jeszcze wiecej odmiennych. Nasilenia stopnia auty-
zmu nie da sie okresli¢ liniowo. Ze wzgledu na nieharmonijnos¢ rozwoju
i wptyw autyzmu na wiele obszaréw zycia danej osoby powinnismy sobie
wyobrazi¢ cechy osoby w spektrum w wielowymiarowej konfiguraciji.

W spektrum znajduja sie osoby, ktore:

I nie mowig, nie sa w stanie by¢ w petni samodzielne, maja jednoczesnie
niepetnosprawno$¢ intelektualna réznego stopnia lub pomimo dobrego
wyniku w tescie inteligencji radza sobie zyciowo jak osoby z taka wtasnie
niepetnosprawnoscia;

I stabo méwia, z trudem zdobywajg samodzielno$¢ zyciowa, jednak
w pewnym zakresie im sie to udaje, radzg sobie edukacyjnie z duzym

wsparciem otoczenia;

I sprawnie méwia i komunikuja sie, moga stac sie w duzym stopniu samo-
dzielne, korzystajac z niezbednego wsparcia swoich bliskich lub instytucji

pomocowych;

I bardzo sprawnie mowig, w petni sie usamodzielniaja, zdobywaja prace, za-
ktadaja rodzine, czesto dopiero w dorostosci orientuja sie, ze moga byc¢ oso-
bamiw spektrum autyzmu; ponosza wysokie koszty emocjonalne swoich zy-
ciowych osiagniec i koniecznosci ciggtego dostosowywania sie do otoczenia.

Dla skrotowego okreslenia spektrum autyzmu uzywa sie najczesciej angiel-
skiego ASD (Autism Spectrum Disorder); odpowiednikiem w jezyku polskim
jest formalne okreslenie: catosciowe zaburzenia rozwojowe (CZR). Uzywa-
ne sa takze wezsze pojecia, w szczegblnosci autyzm lub zespot Aspergera.
Autyzm nie jest choroba. Jest stanem - odmiennym sposobem myslenia
i odczuwania Swiata.



Autyzm diagnozowany jest dotychczas na podstawie kryteriéw zawartych
w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Zaburzen Psychicznych ICD-10
wg kategorii F84.0 Catosciowe zaburzenia rozwojowe.

Jako podkategorie wyrdznione sa nastepujace zaburzenia:
¥ autyzm dzieciecy,

¥ autyzm atypowy,
B zespét Retta,
¥ inne dzieciece zaburzenia dezintegracyjne,

I zaburzenie hiperkinetyczne z towarzyszacym uposledzeniem umystowym
i ruchami stereotypowymi,

l zespot Aspergera,
Finne catosciowe zaburzenia rozwojowe,
I catosciowe zaburzenia rozwojowe, nieokre$lone.

W nowej, oficjalnie wprowadzonej juz przez WHO wersji ICD 11, ktéra
w Polsce zacznie obowigzywac w najblizszych latach, po zatwierdzeniu
przez Ministerstwo Zdrowia oficjalnej wersji Klasyfikacji ICD-11 w jezyku
polskim, zniknie m.in. rozroznienie na autyzm dzieciecy i zespot Aspergera
(ZA). W przygotowywanej wersji uwzgledniono nowa kategorie: ,zaburze-
nia ze spektrum autyzmu” podzielona na podgrupy ze wzgledu na stopien
trudnosci w rozwoju intelektualnym i mowie funkcjonalne;.

Osoby z niepetnosprawnoscia wynikajaca z autyzmu w systemie Orzecznic-
twa o niepetnosprawnosci otrzymuja orzeczenie z kodem niepetnospraw-
nosci: 12-C. Orzeczenia wydane przed 2010 r. zawieraja inne kody, najcze-
sciej P, N, U, E, gdyz wczesniej catosciowe zaburzenia rozwojowe nie byty
wyodrebnione jako przyczyna niepetnosprawnosci.



Co jest charakterystyczne
dla spektrum autyzmu?

W sytuacjach niecodziennych, zwiagzanych z koniecznoscia korzy-
stania z ustug stuzby zdrowia, szczegélne znaczenie maja oméwio-
ne nizej problemy oséb z ASD:

Problemy w sferze spotecznego komunikowania

sie i interakcji spotecznych

Osoby w spektrum autyzmu maja trudnosci w nawiazywaniu kontaktow
i przestrzeganiu regut spotecznych, a takze ze zrozumieniem reakgji i emo-
cji innych ludzi. Czesto wyrazaja wtasne uczucia i doznania fizyczne w nie-
typowy sposob. Mogg w ogole nie postugiwac sie mowa werbalna albo
mieC ograniczony zasob stow; moga tez mowic ptynnie, ale mie¢ trudno-
$ci z rozumieniem kontekstu i wyrazaniem abstrakcyjnych pojec. Osoby
z powaznymi zaburzeniami nawet jesli mowia, to czesto uzywaja pojedyn-
czych stéw lub znanych sobie konstrukcji stownych, nie majacych zwiazku
z faktyczna sytuacja. Z reguty nie potrafig kompensowac tego gestem ani
innymi formami przekazu lub ich préby radzenia sobie nie sa w petni wystar-
czajace. W interakcjach z innymi nie okazuja wzajemnosci, ich wypowiedzi
moga czesto bardziej przypominac¢ monolog niz codzienng rozmowe. Moga
miec trudnosci z uswiadomieniem sobie swojego stanu zdrowia i przekaza-
niem informacji dotyczacych samopoczucia, dolegliwosci czy bolu.
Niezaleznie od poziomu intelektualnego, osoby w spektrum autyzmu
moga miec duze trudnosci z rozumieniem polecen, szczegodlnie jesli kiero-
wane sg one do catej grupy; moga moéwic na tematy uwazane za nieodpo-
wiednie czy niezwiazane z sytuacja, moga naruszac przestrzen osobista in-
nych 0sob lub zwracac sie w zbyt bezposredni sposéb. Osoby w spektrum
autyzmu moga tez nie zwraca¢ uwagi na reakcje stuchaczy, mowigc bez
przerwy lub zadajac dziwne pytania. Moze to utrudniac kontakt w sytuacji
wizyt u lekarzy, badan czy zabiegow.



Tendencja do powtarzalnych wzorcow zachowan,
zainteresowan i aktywnosci

Osoby w spektrum autyzmu zwykle przejawiaja opor przed zmianami
w otoczeniu i przebiegu aktywnosci; maja szczegdlne zainteresowania
i pasje. Zachowuja sie w nietypowy, powtarzalny lub zrytualizowany spo-
soxb, co moze dotyczy¢ sposobu poruszania sie, chodzenia, mdwienia,
np. dobierania stow i formutowania zdan, sposobu wykonywania codzien-
nych, ztozonych czynnodci itp. Zle reaguja na wszelkie zmiany, zaskaku-
jace zdarzenia, w wiekszosci przypadkéw daza do powtarzania czynnosci
w niezmienny sposob. Jesli pojawiaja sie zmiany, odczuwaja silng potrzebe
przywrocenia stanu poprzedniego w rytuatach, w potozeniu przedmiotéw,
a nawet w zachowaniach ludzi. Zdarza sie, ze w sytuacjach niecodziennych
osoba w spektrum okazuje lek i nasilony niepokoj - krzyczy, jest agresyw-
na czy autoagresywna lub odwrotnie, wycofuje sie z wszelkich aktywnosci.
Takie sytuacje moga sie zdarzy¢ w trakcie badan czy zabiegbw w gabine-
tach lekarskich. Szczegélnie nasilony lek moga wywotywac badania czy za-
biegi inwazyjne - np. pobieranie krwi lub zabiegi stomatologiczne.

Z tego wzgledu warto przygotowac pacjenta do okreslonych dziatan i do-
stosowac przebieg wizyty do jego indywidualnych potrzeb.

Odmienne odczuwanie Swiata poprzez zmysty
Wiele oséb z ASD wykazuje nadwrazliwo$¢ lub ograniczone reakcje na
bodZce dotykowe, bélowe, stuchowe, wzrokowe i zapachowe.

Dla oséb w spektrum autyzmu $wiat zmystow bywa Zrodtem cierpienia, np.:
I zwykte, dzienne $wiatto moze by¢ zbyt jasne, o$lepiajace;

I dzwiek karetki na sygnale, zwykte odgtosy w poczekalni, a nawet szum
wentylatora w biurze czy gabinecie sa nie do zniesienia;

I intensywne zapachy z kuchni z innego pietra draznig i rozpraszajg;



I nagty dotyk budzi przerazenie i wywotuje reakcje obronne;
I niektore materiaty, metki ubran sa odczuwane jako bol przy dotyku;
I ciche, niestyszalne dla innych dzwieki powoduja olbrzymi dyskomfort.

To sa przyktady sytuacji, w ktérych osoby w spektrum odczuwaja inacze;
niz zazwyczaj inne osoby, ich zmysty dziataja w szczegdlny sposob i powo-
duja prawdziwe cierpienie. Niezrozumienie ze strony otoczenia dodatko-
wo moze potegowac u nich poczucie wyobcowania i nieche¢ do kontak-
tow spotecznych.

Konieczno$¢ kontaktu z wieloscig i réznorodnoscia bodzcow, zwtaszcza
W nowym i nieznanym otoczeniu, moze prowadzi¢ u osoby w spektrum
do przeciazenia sensorycznego. Jest to silna reakcja uktadu nerwowego,
mogaca objawiac sie m.in.:

I ztoscig, ptaczem lub zatamaniem emocjonalnym;

I nagta ucieczka czy atakiem paniki;

I fizycznym niszczeniem rzeczy, odpychaniem ludzi;

I ,zamrozeniem”, chwilowym paralizem i brakiem reakcji na dzwieki.

Reakcje moga byc¢ bardzo roznorodne, nie zawsze zrozumiate dla otocze-
nia. Np. osoby nadwrazliwe stuchowo moga w reakcji na hatas zatykac
uszy, ale moga tez same generowac¢ znajome sobie dzwieki zagtuszajace
niepokojacy je hatas (np. stuchac gtosno znanej muzyki albo gtosno mru-
czec). Osoby nadwrazliwe na dotyk moga bronic sie przed wszelkim doty-
kiem ze strony lekarza czy pielegniarki.



Warto pamietac!
Kazda osoba w spektrum jest inna, ma inna osobowos¢, inny
temperament i u kazdej autyzm przejawia sie indywidualnym
zestawem cech oraz ich nasilenia. Moga pojawic¢ sie tez takie,
ktorych tu nie wymieniono. Nalezy kazda osobe traktowac bar-
dzo indywidualnie.

Autyzm przenika wszystkie dziedziny zycia cztowieka. Stan czy
kondycja osoby w spektrum dodatkowo zmienia sie w czasie,
zaleznie od etapu zycia, warunkow rodzinnych i srodowisko-
wych, wtasnego nastawienia i nastroju...

Stownictwo uzywane do opisywania zaburzen
autystycznych

O spektrum autyzmu mozemy mowic na rézne sposoby, uzywajac réznych

skrotow, okreslen i nazw:

ASD (ang. Autism Spectrum Disorder) - zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Mowimy wtedy o ,0sobach z ASD”, skrot ten jest dos¢ powszechnie uzywa-
ny, nie wzbudza w Polsce wiekszych kontrowersji, opisuje jednak autyzm

jako zaburzenie, co nie wszystkim osobom w spektrum moze odpowiadac.

ASC (ang. Autism Spectrum Condition) - kondycja lub stan w spektrum
autyzmu. Mowimy wtedy o ,0sobach z ASC”, ten skrét jest z kolei coraz
bardziej rozpowszechniony np. w Wielkiej Brytanii, w Polsce jednak wcigz
raczej niszowy i rzadko uzywany. Niektérym osobom w spektrum moze bar-
dzo odpowiadac, gdy postrzegajg one swoj stan jako odmienny styl zycia,
mogacy podlega¢ dynamicznemu rozwojowi, w przeciwienstwie do statej
cechy, zaburzenia czy ,twardej” diagnozy medyczne;j.

Spektrum autyzmu - okreélenie uzyte w najnowszej, wprowadzo-



nej przez WHO, klasyfikacji chorob i zaburzen ICD-11. Méwimy wowczas
0 ,0s0bach w spektrum autyzmu”. Wydaje sie, Ze jest to obecnie najpopu-
larniejsze i najbardziej neutralne okreslenie.

Gteboki Autyzm (ang. Profound Autism) - termin zostat wprowadzo-
ny dla wyréznienia grupy 0sob szczegolnie zaleznych od pomocy innych
w ramach bardzo szerokiego spektrum zaburzen autystycznych. Potrzeby
0s0b autystycznych niewerbalnych lub minimalnie werbalnych, ktére nie
moga by¢ samodzielnie rzecznikami swoich praw, sa dramatycznie rézne
od potrzeb 0sob z tagodna forma autyzmu. Termin ten wprowadzono ze
wzgledu na konieczno$¢ podkreslenia znaczenia potrzeb osob szczegdl-
nie podatnych na zranienie, dla ktorych stale brakuje réznorodnych form
wsparcia. Formalnie termin gteboki autyzm zostat wprowadzony przez Ko-
misje miedzynarodowych ekspertéw przy The Lancet Journal i ogtoszony
w tym pismie naukowym (7.12.2021).

Neuroatypowos¢ lub neuronietypowos$¢ - okreélenie
wskazujace na szeroki kontekst autyzmu, zwracajace uwage, ze kazdy czto-
wiek ma swoje mniej lub bardziej typowe neurofunkcjonowanie (spraw-
nos¢ pamieci, rozumienie zachowania czy emocji innych ludzi, szybkosc¢
reagowania, zauwazanie szczegotow w otoczeniu itp.). Mowimy wtedy
0 ,0sobach neuroatypowych lub neuronietypowych”. Niektérym osobom
w spektrum to okreslenie moze nie odpowiadac, poniewaz jest mato kon-
kretne i niewiele mowi o charakterystyce tej ,nietypowosci”. Szczegblnie
w kontekscie oséb o bardziej ograniczonych mozliwosciach zyciowych (np.
niemowigcych badz majacych bardzo duze problemy w komunikowaniu sie
i doswiadczajacych niepetnosprawnosci intelektualnej) ta nazwa moze byc
odbierana jako krzywdzaca i nieodpowiednia, poniewaz moze sugerowac,
ze ich problemy nie sg az tak powazne i nie wymagaja intensywnej opieki.

Osoby doroste w spektrum moga identyfikowac sie z réznymi potocznymi
okresleniami swojego nietypowego funkcjonowania, tj. ,autystyk”, ,asper-
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ger”, ,neuronietypowy”, osoba w spektrum”, ,osoba z autyzmem” czy ,,050-
ba autystyczna”, natomiast dzieci i mtodziez czesto jeszcze nie wiedza, jak
chciatyby same siebie okreslac.

Nie powinnismy nigdy uzywac okreslen:

Chory na autyzm - autyzm nie jest choroba,

Dotkniety autyzmem, cierpigcy na autyzm - nie wszystkie osoby
w spektrum autyzmu odczuwaja swoj stan jako cierpienie (oczywiscie osoba
autystyczna moze powiedzie¢ sama o sobie, Ze cierpi na autyzm, jezeli takie
jestjej odczucie);

Autyk - to stowo nie tylko utozsamia osobe z chorobag, ale takze po prostu
fatalnie brzmi i wiele osdb w spektrum tego okreslenia nie akceptuije;
»Aspie” - tak moze o sobie powiedzie¢ osoba z zespotem Aspergera, ale
inni nie powinni uzywac tego okreslenia, jezeli nie wiadomo, czy dana osoba je
akceptuje (poglady samych osob w spektrum w tej kwestii sa zréznicowane).

Niezaleznie od zmieniajacego sie nazewnictwa i sposobu pa-
trzenia na autyzm, jest on nierozerwalna czescig tozsamosci
danej osoby, wystepuje od urodzeniai... po prostu jest.

Nie jest choroba. Jest odmiennym sposobem myslenia, pozna-
wania i odczuwania Swiata.



JAK POMOC OSOBOM Z AUTYZMEM
w korzystaniu z ustug medycznych?

Rekomendacje

Wiekszos¢ ustug w ramach stuzby zdrowia nie jest dostosowanych do po-
trzeb 0s6b w spektrum autyzmu. Proponowane ponizej zmiany i dostoso-
wania moga by¢ pozyteczne dla wszystkich pacjentow, jednak dla osob
w spektrum moga stanowi¢ warunek niezbedny do skorzystania z badania,
konsultacji czy zabiegu. Jest to wiec kwestia decydujaca o zdrowiu 0sob

w spektrum autyzmu.

Wiekszos¢ dostosowan jest stosunkowo prosta w realizacji i bedzie ko-
rzystna zarébwno dla oséb autystycznych, jak i dla personelu medycznego.
Kluczowe dostosowania dotycza nastepujacych obszaréw we wszystkich
rodzajach $wiadczen zdrowotnych:

1. Zrozumienie osoby w spektrum autyzmu i sposéb przekazywa-

nia informacji

I Przygotuj pacjenta do badania czy zabiegu poprzez wczeéniejsze poda-
nie klarownego przyktadu oraz uzywanie jednoznacznych okreslen (mozna

wystac wezesniej opis lub video).

I Zwolnij tempo przekazywania konkretnych polecen, informacji i unikaj
gwattownych zmian lub zaskakujgcych decyzji.

I Zadawaj konkretne, zwiezte pytania; nie uzywaj metafor, przeno$ni,
zartow - osoby w spektrum czesto ich nie rozumieja.

I Kieruj pytania w trakcie wywiadu medycznego bezpo$rednio do osoby
w spektrum.
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I Nie zwracaj sie do dorostych oséb w spektrum jak do dzieci.

I Pytaj za kazdym razem czy pacjent wie, co go czeka i czy jeszcze czegos$
potrzebuje, by spokojnie skorzystac z ustugi.

2. Zmiany otoczenia w pomieszczeniach, gdzie odbywa sie wizyta

I Zorganizuj wizyte tak, by pacjent nie musiat czeka¢ na wejscie do gabine-

tu w zattoczonej poczekalni.

I Sprawd?, czy gabinet nie sprawia przyttaczajgcego wrazenia poprzez nad-

miar bodzcow: barw, wzordw, dzwiekow.

I Zadbaj, by w pokoju nie byto zbyt wielu 0sob i zamieszania.

I Wprowad? jasne oznaczenia - numeracje i nazwy gabinetéw, by kazdy
mogt tatwo znalez¢ miejsce Swiadczenia.

3. Dostosowanie swiadczen medycznych

I Przed rozpoczeciem wizyty poinformuj osobe z autyzmem i osobe towa-
rzyszaca o procedurze Swiadczenia i przebiegu wizyty.

F Umoéw wizyte na konkretny termin/godzine i doktadnie opisz procedury
poprzez wskazanie kolejnosci zdarzen.

I Wymien liczbe, rodzaj oraz kolejno$¢ badan i zabiegow (ktéry gabinet,
jaki specjalista itp.).

I Dobra praktyka jest wsparcie pacjenta z autyzmem i indywidualne dosto-
sowanie wizyt przez koordynatora Swiadczen w trakcie korzystania z ustug
poradni/szpitala.

I Koordynator $wiadczen powinien przej$¢ przeszkolenie na temat wpro-
wadzania dostosowan dla oséb w spektrum autyzmu.



Pacjent z autyzmem potrzebuje wiedziec¢, co bedzie sie dziato podczas jego
pobytu w placowce zdrowia, zna¢ kolejnosc i miejsce zdarzen. Wizyta lub
zabieg powinny odbywac sie ptynnie. Jednak tempo nie powinno byc¢ zbyt
szybkie, gdyz wprowadza to niepokdj i poczucie braku orientacji u pacjenta.

Wazne jest takze ograniczenie do minimum czasu oczekiwania osoby z au-
tyzmem. Zbyt dtugie stanie w kolejce powoduje bowiem wzrost niepokoju
przed nieznanym zdarzeniem, a jego nasilenie moze nastepnie uniemozli-

wic¢ skorzystanie z konsultacji, badania lub zabiegu.

Przed zaproszeniem osoby w spektrum do gabinetu nalezy zapytac, czy po-
trzebuje jakiego$ dostosowania. W sytuacji wystapienia przeciazenia senso-
rycznego u osoby w spektrum podczas wizyty, w pierwszej kolejnosci nalezy
zachowac spokoj, odpowiedni dystans i spokojnie zapytac¢ ,,Jak moge Panu/
Pani pomoc?”, a nastepnie kierowac sie otrzymanymi od osoby z autyzmem
lub jej opiekuna wskazdéwkami. Wczesniej warto postarac sie o zminimali-
zowanie potencjalnych zrodet bodzcow, ktore wptywaja na przeciazenie
sensoryczne, np. wytaczy¢ zrodta uporczywego dzwieku, lekko zaciemnic
pomieszczenie, ewentualnie wskazac¢ osobie drzwi do cichszego pomiesz-

czenia.

Dostosowanie powinno obejmowac nie tylko sama wizyte u lekarza czy
w gabinecie zabiegowym, lecz wszystkie wczes$niejsze procedury zwiazane
ze zgtoszeniem do przychodni, rejestracja czy koniecznoscia przygotowan.
W sytuacji, gdy pacjent z autyzmem nie jest samodzielny i nie méwi lub
nie jest w stanie opisac i przekazac informacji o swoim stanie zdrowia, ko-
niecznie trzeba przyzwoli¢ na towarzyszenie rodzica/opiekuna i wnikliwie
wystuchac informacji przekazywanych przez te osobe. Osoba towarzysza-
ca najlepiej zna przyzwyczajenia i sposoby reagowania osoby autystycz-
nej. Niektore informacje moga byc zaskakujace, specyficzne tylko dla tego
pacjenta, lecz nalezy traktowac je powaznie, gdyz moga odzwierciedlac
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catkowicie indywidualny sposob reagowania danego pacjenta w nowej sy-

tuacji lub z powodu problemdw zdrowotnych.

Warto zapytac, czy osoba w spektrum korzysta z alternatywnych metod
komunikacji (AAC) i ewentualnie utatwi¢ skorzystanie z tablic komunika-
cyjnych lub umozliwi¢ porozumiewanie sie na pismie (pisanie reczne lub
na komputerze/tablecie).

Narzedzie do wspomagania komunikacji z pacjentem, zawierajace
tablice informacyjne oraz tablice stuzace do rozmdw z osobami nie-
mowigcymi sa dostepne pod linkiem:
https://zdrowiedostepne.synapsis.org.pl/

Nalezy pamietac o tym, ze rodzice nie ponoszg winy za zachowanie swoich
autystycznych dzieci, a uczenie samodzielnosci i spotecznych umiejetno-
Sciwymaga bardzo duzego naktadu sit i czasu zarowno ze strony rodzicow,
jak i wychowawcow, nauczycieli, opiekundw i catego otoczenia.

Caty personel placowki powinien by¢ przeszkolony pod katem dostosowa-
nia komunikacji z pacjentem w spektrum autyzmu i organizacji Swiadczen
medycznych. Kazdy zespot powinien wspolnie wypracowac, jakie zmiany
nalezy wprowadzi¢ w danej placowce, by miejsce byto ,przyjazne dla osob
z autyzmem”. Dostosowanie ustug powinno pozytywnie wptynac¢ na mozli-
wos¢ korzystania ze Swiadczen stuzby zdrowia i tym samym poprawi¢ stan
zdrowia somatycznego i psychicznego u wielu pacjentdw z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu.



Cytaty

Cytaty pochodza z ksigzki ,Barwne cienie i nietoperze” autorstwa Axela
Braunsa, osoby w spektrum autyzmu.

Zalecamy réwniez korzystanie z wiarygodnych zrédet informacji o autyzmie
oraz konsultowanie tresci ze specjalistami w tej dziedzinie

Gdy miatem dwa lata i mieszkatem juz w domu z podwdrkiem, otaczajg-
cy mnie ludzie stracili swéj wyglad. (...) Nietatwo byto mi je dostrzec. Byty
niemalze nierealne w Swiecie, ktory byt realny. ....Twarze owych stworzen
przypominaty parujgcq po deszczu katuze. Z ich ust wydobywat sie ha-
tas, w ktérym nie mogtem dostuchac sie ani brzmienia, ani tez znaczenia.
Zawtadneta mng cisza. Nie zabiegatem juz o towarzystwo. Moje usta staty
sie dretwe. Gdy cos mdéwitem jezyk wldkt za sobg kalekie stowa. Zdania
stawaty sie coraz krotsze i pojawiaty sie coraz rzadziej. ...Dopiero po roku
w hatasie, ktory ludzie nazywajg mowg, mogtem dostuchac sie brzmienia
i znaczenia.

Siedziatem na lezance zielonej jak patyk od lizaka w odlegtym pomieszcze-
niu szpitalnej piwnicy. Rozglgdatem sie wokdt nie przeczuwajqc nic ztego.
Sala wyglgdata przyjaznie. Gipsowo biate Sciany usmiechaty sie do mnie.
Obtoczkowo biata lekarka szelescita cos z Hahg (mamgq). Niektdre stowa
miaty brzmienie. To miato bolec.

Nie zrobito to na mnie wrazenia. Szepczqgc o tym, co nazywano bdélem, nie-
toperze zawsze przesadzaty. To, co barwne cienie okreslaty z szacunkiem
mianem bdlu, odczuwatem czasem jako szczypanie, czasem uciskanie,
a czasem w ogdle nie czutem.

Lekarka pchata przed sobg skrzynke na kétkach, ktéra ze swoimi nietope-
rzowymi wtgcznikami i wskazowkami wyglgdata groZnie. Czy nie bytoby
lepiej z wrzaskiem zwiac?
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(...) spadtem z krzesta. Gdy moja prawa stopa lezata pode mng w zwy-
ktym skreceniu, Haha (mama) westchneta i drgneta. Rzadko bdl wymuszat
dzwieki z mych ust. Tym razem wymkneto mi sie ,aua”> Mama pogtaskata

mojq kostke pocieszajgco.

Niestety moj wieczorny porzqdek zostat powaznie zaktocony: krew zarzyta
sie w mojej stopie. Nabrzmiata tkanka naprezyta skore, odebrata stawom
gibkos¢, pozbawita sen sennosci, wepchneta btoto w stope, ktdrej nigdy
nie odczuwatem jako stope. Zmieszany takq iloscig wrazen pod mojg kot-
drg, wyprostowatem sie. Peten sprzecznosci siedziatem na krawedzi tézka.
Po raz pierwszy czutem swojg stope jak czes¢ mojego zycia, po raz pierw-
szy odmawiata mi postuszeristwa.

(...) Haha cierpliwie ttumaczyta mi, dlaczego jeszcze raz musze is¢ do szpi-
tala...

Zrozumiatem wszystko. Jednak pozostatem przy swoim nie. Stale powta-
rzatem nie. Haha (mama) nie poddawata sie. Zapewniata, ze w szpitalu nie

bedzie Zle. Powiedziatem nie.

Haha przekonywata mnie, ze tym razem nie zagipsujg mi nég. Méwitem
nie. Haha zaklinata sie na wszystkie Swietosci, Ze to bedzie tylko maty

zabieg, ze nie ma Zadnego ryzyka. Poddatem sie.”

Zalecamy réwniez korzystanie z wiarygodnych zrodet informacji o autyzmie
oraz konsultowanie tresci ze specjalistami w tej dziedzinie.
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Fundacja SYNAPSIS jest organizacja pozytku publicznego, ktora dziata
od 1989 roku. Pomaga dzieciom i dorostym w spektrum autyzmu, pro-
wadzac diagnoze, specjalistyczna terapie i rehabilitacje, a takze wspie-
rajacich rodziny. Poprzez dziesiatki kampaniii akcji buduje Swiadomosc
spoteczng na temat autyzmu oraz uwrazliwia innych na potrzeby oséb
w spektrum autyzmu, ich réznorodnosc, odmienny sposob odbierania
Swiata, dazac do wtaczenia ich w Zycie spoteczne.

W ramach serii ukazaty sie:

I Osoby w spektrum autyzmu.
Pakiet informacyjny dla mediéw

I Osoby w spektrum autyzmu.
Pakiet informacyjny dla stuzb ratowniczych i interwencyjnych

I Osoby w spektrum autyzmu - dostepnos¢ urzedu.
Pakiet informacyjny dla pracownikéw administracji publicznej

I Dobro dziecka z autyzmem w procesie okreslania
sposobu wykonywania wtadzy rodzicielskiej.
Pakiet informacyjny dla profesjonalistow i rodzicéw

Publikacja powstata w ramach projektu “Zostan
rzecznikiem wtasnej sprawy! Upodmiotowienie osob d
Iceland

z autyzmem”, realizowanego z dotacji programu
Aktywni Obywatele - Fundusz Krajowy, finanso- Liechtenstein ~ Active
wanego przez Islandie, Liechtenstein i Norwegie Norway citizens fund
w ramach Funduszy EOG.



