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Model pracy ,Himalaje Autyzmu” to zbiér rozwigzan utatwiajgcych lub
umozliwiajgcych podejmowanie leczenia oséb z niepetnosprawnosciami, ktore
przejawiajg zachowania trudne w placowkach zdrowia. Za realizacje byl
odpowiedzialni asystenci oséb z niepetnosprawnoscig doswiadczeni w pracy

z osobami wymagajgcymi wysokiego poziomu wsparcia.
Dla przejrzystosci ustalmy krotki stownik pojec:

1. Uczestnik — osoba, ktéra testowata rozwigzanie, osoba
Z niepetnosprawnoscig przejawiajgca trudne zachowania. Osoba
0 ograniczonej komunikacji werbalnej i niewerbalnej; Uczestnik przedstawiany
ponizej to rowniez pacjent, ktéry nie rozumie co oznacza czekac na wizyte,
ma zte skojarzenia dotyczgce podejmowania jakichkolwiek dziatanh
medycznych.

2. Asystent — asystent osobisty z osoby z niepetnosprawnoscig. Osoba
wspierajgca osobe z niepetnosprawnoscig w codziennych sprawach, rowniez
zwigzanych z podejmowaniem leczenia. Asystenci zaangazowani w test to
osoby z kilkuletnim zaangazowaniem w swiadczenie ustug asystenckich na
rzecz oséb z roznymi niepetnosprawnosciami. Wiedza nabyta przez
asystentéw jest sumg roznych doswiadczenh z pracy.

3. Rodzic — osoba, ktéra decyduje o zdrowiu i zyciu swojego dziecka na mocy
ubezwtasnowolnienia. Obecnos¢ rodzica jest konieczna podczas kazdej
wizyty poniewaz jego decyzja, podpisanie dokumentacji i $wiadoma zgoda jest
konieczna zeby podjgc¢ leczenie.
W tekscie bedziemy odwotywac sie do relacji rodzic/dziecko, ale réwniez
w kontekscie dorostych oséb z niepetnosprawnoscig. Doswiadczony rodzic,
ktéry czesto sam obcigzony jest chorobami bedzie potrzebowat pomocy
asystenta w zorganizowaniu wizyty, a przede wszystkim w towarzyszeniu
,,dziecku” podczas leczenia.

4. Osoba neuroatypowa — osoba, ktorej fizyczna budowa médzgu i/lub ciata nie

musi odbiega¢ od normy. Na poziomie funkcjonowania, odczuwania
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zmystowego, interpretacji otaczajgcego swiata dziata zupetnie inaczej. Osoba
Z niepetnosprawnoscig;

5. Osoba neurotypowa — osoba funkcjonujgca spotecznie, standardowo
reagujgca na bodzce ptyngce z otaczajgcego swiata. Osoba funkcjonujgca

jako petnosprawna.
Podstawowe zalozenia modelu

Model pracy przedstawiony ponizej, jest efektem wielu lat nauki, doswiadczen pracy
z osobami przejawiajgcymi trudne zachowania i testu zaprojektowanych na tej
podstawie rozwigzan, ktére majg na celu przygotowac osoby z niepetnosprawnoscig
do procedur medycznych, zmniejszyc ich stres i umozliwi¢ diagnoze oraz podjgc
leczenie. Test ,Himalajow Autyzmu” opierat sie na serii spotkan zaréwno
poprzedzajgcych wizyte u lekarza (przygotowujgcych), jak i zrealizowanych zgodnie
z scenariuszami wizyt ambulatoryjnych oraz w przychodni. Na podstawie tych
doswiadczen powstat model pracy, ktory niniejszym przedstawiamy. . Model zostat
przetestowany przez 9 uczestnikéw, zgtoszonych przez rodzicow, placéwki wsparcia.
Wsrdd uczestnikdw sg osoby w 3 grupach wiekowych: dzieci, nastolatkowie i osoby
doroste. Takie rozroznienie wynika z naszych doswiadczen; kazda grupa wiekowa
ma inne przywileje, inne rozwigzania systemowe, ktére bedg wptywac na jakosc¢

i mozliwos¢ podejmowania leczenia.

Osoba z niepetnosprawno$cia intelektualng moze nigdy nie zrozumie¢ procesu
leczenia. Gdyby poréwnac¢ dziecko, ktére krzyczy podczas pobierania krwi

w gabinecie do dziecka neuroatypowego zauwazymy, ze ich reakcje sg podobne.
Réznica polega na tym, ze dziecko w normie intelektualnej wraz z wiekiem zrozumie
cel badan i nawet jesli bedzie musiato sie przygotowac¢ do badania, w wieku
nastoletnim ,,wybaczy” rodzicowi cel badan bo bedzie widziato efekty tych dziatan.
Ptaczgce dziecko neurotypowe przepracuje z rodzicem celowos¢ podejmowania

leczenia, by¢ moze poprzez nagrode za realizacje badania/zabiegu.
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W swiadomosci dziecka neuroatypowego, ktére bedzie zmuszane do wykonania
badania w wyniku braku mozliwosci wyttumaczenia celu - bedzie wzrasta¢ bunt

i agresja w stosunku do wykonywania kolejnych badan. Rodzice zmuszajgcy swoje
dzieci do przeprowadzenia badan poprzez ograniczenie ruchéw czesto nie zdajg
sobie sprawy, ze w przysztosci nie bedg miec¢ wystarczajgco duzo sity zeby
.,przytrzymac” swoje dziecko w trakcie badan. Powyzsze poréwnanie pokazuje jak
wazne jest wprowadzenie procedury/ zaplanowanie badan w taki sposéb zeby
przymus byt ostatecznoscig w podejmowaniu leczenia. Rodzice dzieci
neuroatypowych prébujg réznych sposobdéw na podejmowanie leczenia. Czasami
pokazujg torbe stodyczy w zamian za ,,spokdj” podczas badania, czasami planujg
badania o takiej porze zeby dziecko nie miato sity na "walke” z personelem. Zawsze
nalezy mie¢ na uwadze konsekwencje podejmowanych decyzji na przyszte leczenie,

z uwzglednieniem mozliwosci rodzica/opiekunow.

Podstawowym zatoZzeniem testu jest wsparcie dorostych osob z niepetnosprawnoscig
oraz ich rodzicow, ktorzy w momencie diagnozy potrzeb zgtaszajg wtasne problemy
zdrowia psychicznego i fizycznego. Czesto problemy zdrowotne opiekunéw
uniemozliwiajg podejmowanie skutecznego leczenia ich dorostych dzieci.
Najwiekszym wyzwaniem jest podjecie leczenia u dorostej osoby, ktéra przejawia
charakterystyczne objawy wielu choréb. Rodzina ma swiadomos¢, ze badanie

w kierunku diagnozy i leczenia powinno mie¢ miejsce kilka lat temu. U pacjentéw
tych rodzin znajdujg sie segregatory wynikéw badan, wynikéw niejednoznacznych
(badanie nie powiodto sie) i niezrealizowanych skierowan, poniewaz zadna placowka
na terenie miejsca zamieszkania (szpital, przychodnia) nie podjeta sie
przeprowadzenia badania. Czesto lekarz specjalista, ktéry dostaje skierowanie do
lekarza nazywa go ,,zyczeniowym”, majgc na mysli roszczeniowg postawe rodzica

i niejednoznacznos¢ objawdw. Nalezy zauwazyc¢, ze wielu pacjentéw przejawiajgcych
trudne zachowania, przejawia je w wyniku objawéw réznych chordb i jako odpowiedz

na dolegliwosci. Wielu pacjentéw nie potrafi powiedzie¢, ze cos boli.
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Wielu pacjentdw nie ptacze i nie objawia probleméw ze zdrowiem poprzez apatie,
nieche¢ do jedzenia i wiele innych. Okazujg problemy poprzez réznice

w zachowaniu, ktore zna tylko rodzic i otoczenie dziecka.

Podstawowym zatozeniem modelu sg spotkania usystematyzowane w cykl
okreslonych, nastepujgcych po sobie dziatan, ktore pozwolg poznac uczestnika, jego

Srodowisko, problemy zdrowotne oraz dotychczasowe préby leczenia.

1. Spotkanie prébne to analiza funkcjonowania uczestnika w przestrzeni
publiczne;.

2. Kolejnym etapem bedzie spotkanie ,,0”. Spotkanie to bedzie zaaranzowane
z uczestnikiem do miejsca docelowego — miejsca, ktore uczestnik zna — by¢
moze ma zte skojarzenia. Spotkanie bedzie miato charakter adaptacyjny,

w ramach spaceru péjdziemy do placowki lub obok niej zeby sprawdzi¢ co
powoduje strach. Z doswiadczen wiemy, ze moze to by¢ samo spotkanie
lekarza, specyficzny dla miejsca zapach lub stres rodzica, pewna presja
wywierana przez niego jako odpowiedz na stres zwigzany z podjeciem
leczenia. Po spotkaniu probnym i spotkaniu ,,0” bedziemy wiedzie¢ jakich
reakcji mozemy spodziewac sie po uczestniku i w jaki sposéb planowac
wsparcie zeby zapewni¢ bezpieczenstwo uczestnikowi i otoczeniu.

3. Kolejny etap to spotkanie przygotowawcze, ktére odbedzie sie w miejscu
gdzie zaplanowalismy termin wizyty, ale tego dnia jeszcze nie spotykamy sie
w gabinecie — to kolejny etap wizyty adaptacyjnej. Po wszystkich spotkaniach

powstanie scenariusz wizyty lekarskiej dla kazdego uczestnika.

W oparciu 0 scenariusz bedziemy realizowac wizyty lekarskie w ramach swiadczen

NFZ. W skrajnych przypadkach zaplanowano mozliwos¢ skorzystania z wizyty

prywatnej.

Otwartos¢ lekarza i wiedza dotyczgca funkcjonowania osdb neuroatypowych jest
koniecznos$cig w podejmowaniu leczenia. Nasz test obejmuje wsparcie procesu
leczenia z pomocg doswiadczonego asystenta osoby z niepetnosprawnoscia.
Asystenci zaplanowali prace w taki sposob zeby obja¢ wsparciem uczestnika
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w drodze do placowki zdrowia, w trakcie przeprowadzenia wizyty i podczas

bezpiecznego powrotu do domu. Powyzszy plan wynika

z doswiadczenia asystentow, czesto po trudnej wizycie u specjalisty przestraszony
pacjent podejmuje ucieczke albo skumulowany strach wyzwala w trakcie powrotu do
domu. Rodzice méwig wprost o leku zwigzanym z brakiem sit w takich sytuacjach.

Ten lek utrudnia podejmowanie leczenia.

Zatozeniem projektu byto przeprowadzenie testu metod w podejmowaniu
skutecznego leczenia 0osob przejawiajgcych trudne zachowania. Testowanie
dotyczyto 9 0s6b z niepetnosprawnoscia, ktére przez wiekszos¢ swojego zycia miato
trudne doswiadczenia — w wielu przypadkach na wiele lat zablokowaty one leczenie.
Testowanie miato na celu wznowi¢ leczenie lub wdrozy¢ dziatania w zakresie
problemowych obszaréw. Podczas etapu przygotowawczego asystenci
przeprowadzili diagnozy potrzeb i sporzadzili profile behawioralne (dostepne

w aneksie na korcu raportu) w oparciu o rozmowy z rodzicami/opiekunami prawnymi
uczestnikéw, a takze uwzgledniajgc wiasne spostrzezenia. Zaplanowano spotkanie
prébne, spotkanie ,,0” i spotkanie przygotowawcze. Pod hastem ,,trudne
zachowania” znajdujg sie te zachowania, ktére utrudniajg i uniemozliwiajg
przeprowadzenie badan. Na etapie tworzenia pomystu innowacji myslelismy

o trudnych zachowaniach standardowo: krzyk, agresja, autoagresja, zachowania.

W trakcie spotkan z uczestnikami testu okazato sie, ze wielu ograniczen nie mozna
zdefiniowac, wiele z nich jest zakorzenionych, skojarzonych i uwarunkowanych

w pamieci i Swiadomosci wielu oséb. Najczestszym problemem byt opér jako
odpowiedz na nieprzyjemny bodziec (czasami tylko spotkanie z lekarzem). Wiele
0s0Ob z niepetnosprawnoscig nie rozumie procesu leczenia, a zalecenia lekarza

i typowe, pozgdane zachowania u lekarza sg poza zdolnosciami poznawczymi

niektorych pacjentéw.

Bazujac na doswiadczeniu dwojga asystentdw osdéb z niepetnosprawnoscig

przygotowano scenariusze postepowania— kilka waznych informacji dla kazdego
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testera, ktore nastepnie — ze wzgledu na pojawiajgce sie trudnosci - ewoluowaty lub

byty zmieniane.

Postepowanie w podejmowaniu leczenia pacjenta przejawiajgcego trudne
zachowania zawsze wymaga od personelu szpitala indywidualnego podejscia. Tym
razem nie mozna potraktowac¢ osoby z niepetnosprawnoscig jako pacjenta, ktory
moze zajg¢ wolne t6zko czy miejsce w poczekalni. Nalezy zwroci¢ uwage na szereg
trudnosci jakie mogg spotkaé personel i innych pacjentow w momencie wystgpienia

zachowan trudnych.

Krzyk, agresja i autoagresja powodujg niepokdj u innych pacjentéw, wptywajg
negatywnie na ich dobrostan. Trudno uczy¢ innych pacjentow tolerancji tych
zachowan w momencie ztego samopoczucia czy rekonwalescenciji. Dlatego nalezy
organizowac czas badan w taki sposéb zeby zminimalizowac trudnosci dla innych

pacjentow.
Opis metody pracy

Podczas etapu przygotowania przeprowadzono diagnozy potrzeb uczestnikow

innowacji.

W trakcie diagnozy oceniono mozliwos¢ nawigzania kontaktu z uczestnikiem (jego
umiejetnosci werbalne i niewerbalne). Korzystajgc z wiedzy i doswiadczenia

asystentow w nawigzaniu efektywnego kontaktu sporzgdzono scenariusz wsparcia.

Scenariusz wsparcia to wazne zalecenia, ktére nie mogg zosta¢ pominiete
w podejmowaniu leczenia osoby, ktéra przejawia trudne zachowania. Sa to
spostrzezenia rodziny i otoczenia pacjenta dotyczgce wszystkich wizyt lekarskich

w jakich uczestnik brat udziat.

Asystenci wnikliwie przeanalizowali Sciezke leczenia pacjenta i zaznaczyli obszary
wyjatkowo problemowe. Problemy wynikaty z trudnosci zachowan uczestnika

wzgledem wymogow jakie stawia konkretne badanie. Na przyktad osoba w spektrum
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autyzmu, ktéra jest w ciggtym ruchu, przejawia zachowania stereotypowe - nie potrafi

leze¢ bez ruchu minimum 20 minut w trakcie badania rezonansu magnetycznego.

Rozwigzaniem jest przeprowadzenie badania w narkozie, ale jest to trudny
i wymagajgcy duzego zaangazowania proces przyjecia pacjenta neuroatypowego na

oddziat.

Personel szpitala czesto nie zdaje sobie sprawy, ze przyjecie pacjenta na oddziat
moze by¢ niebezpieczne dla innych pacjentéw i dla niego samego. Wymaga rowniez
od rodzica maksymalnego zaangazowania w towarzyszenie pacjentowi w trakcie
pobytu na oddziale. Warto zaznaczy¢, ze nieznajomo$¢ funkcjonowania oséb

w spektrum autyzmu rodzi konflikty miedzy rodzicem, a personelem. Personel
uwaza, ze poradzg sobie z pacjentem na oddziale, nie rozumiejg jednak, ze pacjent
nie bedzie spokojnie lezat przez caty dzien z zatozonymi wenflonami w ciele, gdyz
wymaga ciggtej opieki i kontroli az do czasu przeprowadzenia badania. W trakcie
testu czesto wybieraliSmy pozniejszy termin badania, ale adekwatny do mozliwosci
pacjenta, jego asystenta i rodzica. Preferowali§my wczesng godzine ze wzgledu na
utatwienie rodzicowi opieki podczas pilnowania uczestnika przed spozywaniem

positkow (wprowadzenie w stan narkozy wymaga od pacjenta bycia na czczo).

Warto zaznaczyc, ze doswiadczenie asystentdow pokazuje, ze sytuacja rodzica osoby
Z niepetnosprawnoscig na oddziale sie zmienita. Personel docenia zaangazowanie
rodzica i na koniec pobytu dostrzega konieczno$¢ obecnos$ci opiekuna i asystenta na
oddziale, jako oséb dbajgcych o bezpieczenstwo zaréwno pacjenta jak i innych
pacjentow/personelu na oddziale.

Opis zrealizowanych dziatan

W trakcie testowania ,,Himalajéw Autyzmu” stosowalismy ,,dobre praktyki”

w podejmowaniu leczenia. Umawiajgc wizyte podkreslalismy, ze pacjent to osoba
Z niepetnosprawnoscig znaczng. Mielismy sytuacje, w ktdrym personel nie wiedziat
0 ustawie pierwszenstwa w podejmowaniu leczenia przez osoby

Z niepetnosprawnoscig. Zasade pierwszenstwa reguluje ustawa o szczegdlnych
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rozwigzaniach wspierajgcych osoby o znacznym stopniu niepetnosprawnosci z dnia
9 maja 2018r. (Dz.U. z 2018r. poz.932). Majgc na uwadze mozliwosci dziatania
personelu, przypominanie praw naszego uczestnika zawsze odbywato sie w sposob
tagodny. Nie szukaliSmy pomocy poprzez nacisk i pretensjonalnos¢. W skrajnych
sytuacjach prosiliSmy o kontakt z kierownikiem jednostki. Kiedy rozmowa nie poszta
po naszej mysli zatatwialiSmy sprawy pisemnie, proszgc o rozwigzanie problemu

w podejmowaniu leczenia przez pracownika NFZ. Pod numerem 800 190 590 mozna
uzyskac informacje dotyczgce termindw leczenia, a takze uzyskaé najwazniejsze
informacje dotyczace praw pacjentéw z niepetnosprawnoscig w réznym stopniu.
Pracownik proponowat dostepne rozwigzania, ale funkcjonowanie placéwek zdrowia
w teorii rozni sie od praktyki. Czesto — ze wzgledu na pilng potrzebe wdrozenia

leczenia — wizyta odbywata sie w prywatnym gabinecie.

W oparciu o powstate scenariusze dziatan rozpoczeto $ciezke leczenia. Zaktadajac,
ze czytelnik tego raportu moze chcie¢ samodzielnie wykorzystac efekty naszego
testu postanowiliSmy zawsze rozpoczynac¢ wspotprace od wizyty z lekarzem
pierwszego kontaktu. Lekarz pierwszego kontaktu u kazdego z naszych uczestnikow
sprawdzit — w miare mozliwosci — stan zdrowia, rowniez poprzez zlecenie badan

krwi, moczu, katu.

Nalezy napisa¢, ze ze wzgledu na doswiadczenia uczestnika i lekarza, w wiekszosci
przypadkow (réwniez przed pandemia) ,,leczenie” odbywato sie zdalnie — rodzic
dzwonit do lekarza kiedy konczyty sie recepty na leki. Niestety podobny scenariusz
dotyczy tez leczenia psychiatrycznego, gdzie lekarz latami nie spotyka sie

z pacjentem — ma kontakt z jego rodzicem wytgcznie telefoniczny.
Ponizej przedstawiono liste podjetych dziatan:

W trakcie trwania testu asystenci wspierali przeprowadzenie co najmniej 12 pobran
krwi, 2 badania rezonansu magnetycznego w narkozie, 9 zabiegow
stomatologicznych w narkozie, kilka kontroli stomatologicznych, 3 zabiegi iniekcji oka

w narkozie, kilka wymazdéw z nosogardzieli, leczenie psychiatryczne bez
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przebywania na oddziale psychiatrycznym, badania laryngologiczne, badania

ginekologiczne, kilka wizyt adaptacyjnych.

Podstawowym rozwigzaniem, ktére przyczyni sie do wtasciwego podejmowania
leczenia przez najblizsze lata jest rozpoczecie leczenia od lekarza pierwszego
kontaktu. Jesli lekarz odmawia leczenia, bagatelizuje opisywane problemy rodzic lub
asystent powinien poprosi¢ go o odmowe leczenia. Mozna rowniez napisa¢ mail do
placéwki zdrowia, do ktorej nalezy pacjent z krétkim opisem probleméw zdrowotnych
i poprosic¢ o rozwigzanie. Doswiadczenie pokazuje, ze czesto dtugoletnie kontakty
lekarzy i pacjentow ostatecznie majg wiecej wad niz zalet — rodzice i lekarz dla
utatwienia latami nie pojawiajg sie z dzieckiem u lekarza, relacja oparta jest

wytgcznie 0 wypisywanie recept.

1. Mount Everest — typ pacjenta: boi sie podstawowych badan. Jako asystenci
doswiadczeni w towarzyszeniu naszym klientom i ich rodzinom zaktadalismy
scenariusze dziatan — spodziewalismy sie, ze danego dnia pobranie krwi
moze by¢ szczegdlnie trudne. Na przyktad: uczestnik nie spat od dwéch nocy
— spodziewamy sie zatem wyjgtkowo trudnego przebiegu badania ze wzgledu
na zmeczenie. Efekt jest paradoksalny poniewaz w obrebie zachowan
w spektrum autyzmu duzo tatwiej jest przeprowadzi¢ badanie wczesnie rano,

kiedy gtdd i potrzeba aktywnosci nie jest najwazniejsza.

Kolejng trudnoscig jest problem techniczny wynikajgcy z pobierania krwi.
Wiele oséb ma niewidoczne zyly w zgieciu tokciowym (czesto nigdzie nie sg
one widoczne). Mamy wrazenie, ze u 0sob z niepetnosprawnosciami, ktérych
ciato ma specyficzng budowe ten problem jest jeszcze wiekszy.
Niedoswiadczony pielegniarz/pielegniarka moze robi¢ wiele wktu¢ zanim uda
mu sie ostatecznie pobrac krew. To wymaga od rodzica/asystenta

dodatkowych rozwigzan w podjeciu badania.

Ze wzgledu na wiek i doswiadczenia pacjenta korzystano z réznych metod.
Czesto metody stosowane u dzieci neurotypowych dziataja, ale niestety
zdarza sie, ze przynoszg odwrotny skutek. Osoby preferujgce schematy wolg
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jasny i krotki komunikat tego, co sie od nich oczekuje. W takich sytuacjach
asystent i personel wydajg polecenia, ktére sg jedyng mozliwoscig kontaktu

I wrozg efektywny przebieg badania.

2. Nanga Parbat — uczestnik od wielu lat ma objawy chordb, ale nikt nie wie od
czego zaczac leczenie typ pacjenta: pacjent od dawna niediagnozowany,
nieleczeony. Szczegolnie problematyczni z punktu widzenia testu byli
uczestnicy, ktorzy od wielu lat mieli rézne, niepokojgce objawy, ale zaden ze
specjalistow nie chciat wdrozyc¢ leczenia. W takich sytuacjach asystenci

zaczynali, jak zwykle, od lekarza pierwszego kontaktu.

W rzeczywistosci leczenie takich pacjentéw zaczyna sie od szeregu badan,
ktére mozna wykonac¢. Oznacza to wybor takich badan, ktére mogg wykluczy¢
lub potwierdzi¢ chorobe, np. podczas badania krwi. Konkretnie, lekarz
pierwszego kontaktu decyduje, ktére badania moze zleci¢ w ramach NFZ, a za
ktére rodzic musi zaptaci¢ samodzielnie. Jesli rodzic nie miat mozliwosci
sfinansowac¢ badan woéwczas asystenci szukali rozwigzania w szpitalach

i przychodniach przyszpitalnych. Niestety, waznym i dziatajgcym sposobem
komunikowania sie z placowkami zdrowia byt wspotkontakt z pracownikiem
NFZ. Kiedy pacjent neuroatypowy przejawia szereg objawdw wskazujgcych na
nieprawidtowosci funkcjonowania organizmu, wtedy warto zasiegng¢ porady
pracownika NFZ. Podczas takiej rozmowy dowiemy sig, ze pacjent
neuroatypowy jest takim samym pacjentem jak kazdy inny i skierowanie na
badania powinno by¢ tak samo traktowane jak skierowanie os6b
neurotypowych. W rzeczywistosci skontaktowanie sie drogg mailowg do
miejsca gdzie mozna przeprowadzi¢ badanie i przestanie go rowniez do
pracownika NFZ, ktéry ,,czuwa” nad sprawg, zacheca pracownikow stuzby
zdrowia do podjecia leczenia na rzecz pacjenta neuroatypowego. Zycie
rodzica z osobg z niepetnosprawnoscig w kraju, gdzie nie istniejg rozwigzania
systemowe na wsparcie rodzin z DOROSLYM dzieckiem

Z niepetnosprawnos$cig wptywa negatywnie na funkcjonowanie spoteczne catej

rodziny. W efekcie - rodzic czesto odbierany jest jako roszczeniowy,
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a personel nieprzychylnie — mimo wszelkich procedur - podejmuje leczenie.
Czesto znajduje szereg ,,nie da sie” zeby odmowic leczenia. Rozwigzaniem
jest filtr w postaci asystenta osoby z niepetnosprawnoscig i pracownika obstugi
NFZ, ktéry podczas zgtoszenia problemu leczenia pacjenta czuwa i Sledzi

przebieg tego leczenia.

3. K2 —leczenie od zawsze miato charakter przymusowy. Typ pacjenta: zawsze
zmuszany do badania. Duzym wyzwaniem w podejmowaniu leczenia oséb
neuroatypowych jest uwzglednienie sciezki leczenia z przesztosci. Jesli
uczestnik, pacjent przejawiajgcy trudne zachowania jako dziecko byt sitg
zmuszany do leczenia przez rodzicéw lub w szkole byto dwoch ,,sanitariuszy”,
ktérzy przytrzymywali pacjenta podczas badania. Skala problemow wzrasta.
Istnieje wiele luk w prawie dotyczgcym tego w jaki sposéb wspierac pacjenta
podczas leczenia. Trud takich dziatan spada na rodzica, ktéry z wiekiem nie
ma mozliwosci wspiera¢ swojego dziecka podczas badan. Nalezy zaznaczyc,
ze im wiecej trudnych doswiadczeh tym wiecej rys na emocjach
i funkcjonowaniu rodzica i jego dziecka. Jezeli otoczenie, personel nie
znajduje innej mozliwosci nalezy starac sie o wykonywanie badan
w znieczuleniu.

4. Karakorum — Osoba z niepetnosprawnoscig porusza sie na wozku — kto umie
obstuzy¢ schodotaz? Typ pacjenta: nieznany. Naszym Karakorum jest
sytuacja w ktérej musimy ttumaczy¢ personelowi jakg niepetsnosprawnosé ma
pacjent i z czym sie wigze. W kontakcie z personelem, rejestracjg czesto
musieliSmy opisywa¢ CZYM JEST AUTYZM; dlaczego zalezy nam na
konkretnym terminie; dlaczego poza rodzicem bedzie asystent. Jaka jest rola
asystenta, czy asystent jest cztonkiem rodziny? Hamujgc frustracje, udato sie
dotrze¢ do wrazliwosci personelu na tyle, ze wizyta przebiegta zgodnie
z planem — leczenie przynosito efekty. Najtrudniejsze byto ustalenie
z pracownikiem, ze nie bedziemy potrzebowac zeby ktos wyciggat schodotaz

z piwnicy bo nasz uczestnik nie porusza sie na wézku inwalidzkim.
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Profil potencjalnego uzytkownika testowanego

rozwigzania

Uczestnik moggcy skorzystac z efektow testu ,,Himalaje Autyzmu” to osoba

Z niepetnosprawnoscia, ktdra przejawia zachowania uniemozliwiajgce standardowe
przeprowadzenie badan. Wiek uczestnika jest dowolny, warto jednak rozroznic plan
leczenia w taki sposob Zzeby ograniczaé sytuacje stresowe do minimum. Zawsze
nalezy wykorzysta¢ potencjat uczestnika i znajomos$c¢ jego preferencji wzgledem tego
jak odczuwa zmystami, np. nadwrazliwos¢ na bodzce stuchowe, wechowe (zapach
gazu podczas narkozy), dotykowe. Czesto osoby neuroatypowe majg obnizony prég
bolu, ale zdarza sie, ze kto$ jest nadwrazliwy na bodzce i unika jakiegokolwiek
kontaktu fizycznego, dotyku bo na poziomie jego odczuwania sprawia mu bal.
Potencjalny uzytkownik to pacjent, ktéry przejawia zachowania trudne. Z powodu
braku wiedzy i umiejetnosci personelu — jego leczenie jest wstrzymane albo
prowadzone w sposob wybidrczy i chaotyczny. Uzytkownikiem rozwigzania moze byc¢
takze rodzic/opiekun osoby neuroatypowej, ktéry dzieki wypracowanym narzedziom

i sugestiom zmieni sposéb planowania leczenia.

Analiza wynikéw testu

Testerzy naszej innowacji to pacjenci z 3 grup wiekowych: dzieci, nastolatkowie,

doro$li. Grupa wymagajgca wysokiego poziomu wsparcia to grupa dorostych.

Problematyka wsparcia oséb z niepetnosprawnoscig w ogole, dzieli sie na dwa
etapy. Etap pierwszy to rozwoj dziecka z niepetnosprawnoscig od urodzenia przez
okres edukacji az do zakonczenia szkoty w wieku — maksymalnie - 24 lat. Dziecko
z niepetnosprawnoscig w okresie edukacji ma wielorakie wsparcie od nauczycieli
szkot specjalnych. Niektore szkoty majg charakter szkoty behawioralnej, ktéra

w swoich zatozeniach przygotowuje dziecko do podejmowania leczenia. Przyktad:
dziecko w spektrum autyzmu mozna przygotowac¢ do wizyt lekarskich poprzez

regularne, adaptacyjne wizyty lekarskie, ktore nie zawsze kojarzone sg z bdélem
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i zZtymi wspomnieniami. W ramach zaje¢ edukacyjnych mozna przygotowac dziecko
poprzez skojarzenie lusterka stomatologicznego jako elementu pozytywnego,
wymagajgcego otworzenia ust i np. dostania nagrody za pokazanie stomatologowi
zebdw. Jest to najprostszy przyktad, ktory jednoczesnie moze utatwic leczenie
stomatologiczne na cate zycie. Wielu pacjentéw musi co rok/co dwa lata przyjmowac

narkoze celem sprawdzenia stanu zebdw, usuniecia osadu/kamienia nazebnego.

Test zaktadat przeprowadzenie wizyt w skuteczny sposéb przyczyniajgc sie do
poprawy zdrowia uczestnikow. W trakcie trwania testu zrealizowano zaplanowane

wizyty.

Asystenci na podstawie formularza diagnozy/scenariusza wsparcia zaplanowali
wizyty w taki sposob zeby zminimalizowa¢ wystgpienie trudnych zachowan. Niestety,
procedury placéwek zdrowia/szpitali nie zawsze potrafig w petni odpowiedzie¢ na
specyficzne potrzeby pacjenta. Najwiekszym problemem jest ustalenie sztywnego
terminu (gtdbwnie stata godzina) wizyty/badania. Wynika to najczesciej z dwoch
powoddéw: nieumiejetnego planowania wizyt przez pracownikéw rejestracji oraz
przyczyn niezaleznych, trudnych do zaplanowania — op6znien wynikajgcych

z komplikacji zdrowotnych innych pacjentéw. Jesli rodzic dysponuje wsparciem
asystenta dla swojego dziecka, problem zmniejsza sie, poniewaz na czas
oczekiwania asystent moze zaplanowac spacer lub inng czynnos¢, ktéra zajmie czas
uczestnika i nie spowoduje eskalacji trudnych zachowan w obrebie poczekalni

szpitala/gabinetu.

Pandemia byta wyjgtkowym okresem podczas ktdrego mozna byto realizowac wizyty
lekarskie. Na etapie planowania testu w rodzicach pojawiato sie mnostwo watpliwosci
czy trudny okres pandemii nie jest zbyt ryzykowny pod wzgledem zdrowotnym.

Mozliwo$¢ zarazenia sie pacjentdw neuroatypowych jest wieksza ze wzgledu na brak

zrozumienia zasad rezimu sanitarnego (gtéwnie nieche¢ do noszenia maseczki).

Podobnie jak w przypadku planowania dziatan, tak w sytuacji pandemii efekt byt
paradoksalny. Sytuacja pandemii pokazata, ktorzy lekarze pracujg z powotania i dla
ktorych cel jakim jest leczenie jest priorytetowy. Zanim jednak udato umoéwic sie
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wizyte, nalezy oddac, ze byto to czesto poprzedzone kilkudziesiecioma telefonami,

mailami bez odpowiedzi.
Organizowanie czasu podczas oczekiwania na wizyte

Podczas planowania testu zaktadano, ze nalezy przygotowac dla uczestnikow szereg
rozwigzan (zabawek, gier edukacyjnych lub rzeczy, ktére przywotujg dobre reakcje)
aby ukierunkowa¢ emocje wiasnie na te elementy. Okazato sig, ze dla naszych
uczestnikéw ,,gadzety” stanowity rozwigzanie $cisle, schematycznie powigzane

z danym miejscem — zwykle domem.

Nawet jesli uczestnik zajmowat sie przez chwile swoim gadzetem — po chwili
orientowat sie, ze schemat wykorzystania gadzetu ulegt zmianie i element nie dziata

w ten sam sposob.

W rozumieniu rodzica — uspokajacz. Najskuteczniejszym narzedziem jest mozliwosc

spaceru, ktéra jest preferowana przez wiekszos¢ uczestnikow i moze funkcjonowac

w oderwaniu od schematu (eksplorowanie nowych miejsc jest pozgdane). Niestety,
procedura przyjecia na oddziat szpitalny, wyklucza mozliwo$¢ wyjscia z oddziatu

wczesniej niz przed wypisem.

Czesto oznacza to walke z czasem rodzica i personelu, ktory po podobnym
doswiadczeniu niechetnie podejmuje kolejne dziatania na rzecz osob

neuroatypowych.

Gdyby podzieli¢ podejscie do osoby z niepetnosprawnoscig mozna wyrézni¢ dwa
tryby. Pierwszy zaktada, ze ,,dostosowanie sie” osoby z niepetnosprawnoscig do
odpowiednich zachowan w miejscach publicznych jest koniecznoscig. Drugi tryb to
takie dostosowanie przestrzeni aby stata sie przystepna — dostepna dla osoby

Z niepetnosprawnoscia.

Wynik testu stanowczo udowadnia, ze wtasnie drugi tryb jest kluczem do sukcesu

w podejmowaniu leczenia. Do$swiadczeni wieloma rozmowami o dostepnosci miejsc

.,.
N\ MALOPOLSKA ROPS )" e, FiRR

o porm saieo:. MAEOPOLSKIEGO

15



Eg?gggjzseki o Rzeczpospolita Unia Europejska -
monts| o ol - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

dla os6b z niepetnosprawnoscig, chcemy wyjasni¢, ze owa dostepnosc nie musi
dotyczy¢ przetamywania barier architektonicznych, barier technicznych.
Najczestszym wrogiem dostepnosci jest brak zrozumienia, ze trudne zachowanie nie
wynika z braku pracy, wychowania, jest to niepetnosprawnos¢ pacjenta.
Doswiadczony asystent to zwiekszenie bezpieczenstwa i dbatos¢ o dobrostan
pacjenta z niepetnosprawnoscig oraz innych pacjentéw znajdujgcych sie

w przestrzeni placowki zdrowia.
Bezpieczny transport uczestnika

Okres przygotowawczy testu ujawnit kolejny problem blokujgcy regularnos¢ wizyt
lekarskich osob z niepetnosprawnosciami. Przejazd srodkami publicznymi dla wielu
0s0Ob z niepetnosprawnoscig jest sytuacjg wyzwalajgcg trudne zachowania. Mozemy
domyslac¢ sie, ze wynika to z zaskakujgcego przebiegu zachowan innych
podréznych. Nieoczekiwanych sytuacji. Problem jest zwigzany rowniez z ryzykiem
jakiego obawiajg sie opiekunowie/rodzice - ucieczki dzieci (rodzice nie sg w stanie
,,Ztapaé” swojego dziecka; majg doswiadczenie trudnych sytuacji, w ktorych piesi,

inni uczestnicy ruchu nie potrafig/nie chcg pomac);

Kolejnym problemem jest posiadanie nieoficjalnego zakazu na przejazdy dla osob
przejawiajgcych trudne zachowania. Pod adresy tych uczestnikéw taksowka
przystosowana (teoretycznie) do przejazdu osob z niepetnosprawnoscig — nie

przyjezdza.

W odpowiedzi na takg sytuacje postanowilismy zbada¢ jakie sg mozliwosci

zabezpieczenia uczestnika w trakcie przejazdu.

My, asystenci, mieliSmy wypracowane metody — wtgczaliSmy muzyke z przenosnego
gtosnika, proponowalismy uczestnikowi miejsce w samochodzie — na tylnej kanapie,
za pasazerem — gdzie eskalacja trudnych zachowan nie wptywata na
bezpieczenstwo przejazdu. Z czasem przejazd stawat sie przyjemnoscia,

zachowania trudne pojawiaty sie sporadycznie.
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Majac na uwadze powszechnos$¢ naszego rozwigzania, chcieliSmy zaproponowac

rozwigzanie, z ktérego mogg skorzystac firmy zajmujgce sie przewozem osob

z niepetnosprawnoscia. Nie istnieje zadne w petni dziatajgce rozwigzanie.
Poczatkowo rozmawialiS$my o dostosowaniu, ktére wigze sie z ograniczeniem
ruchéw. Po przeanalizowaniu tego rozwigzania ustaliliSmy, ze takie rozwigzanie nie
tylko wprowadzi stres i traume zwigzang z przejazdem, ale rowniez — po wyjsciu
uczestnika z samochodu — spowoduje eskalacje trudnych zachowan. Z punktu
widzenia naszego testu bytoby to podwadjnie problemowe, bo mielisSmy opracowac
metode, ktdra bedzie ogranicza¢ podobne sytuacje w placéwce zdrowia. Udato nam
sie jednak nawigza¢ wspotprace z jedyng z Polskich firm, z ktérg opracowalismy
innowacyjne rozwigzanie. Nasze doswiadczenie pokazuje, ze osoby z
niepetnosprawnoscig czesto przejawiajg autoagresje w sposéb kaskadowy. Na
przyktad pojawienie sie krzyku czesto poprzedza wykonywanie okreslonych ruchéw —
uderzen w szybe, uderzaniu w drzwi, umieszczaniu nogi poza fotel pasazera. W tym
celu wykorzystaliSmy czteropunktowy pas, ktéry w sposob tagodny ogranicza
niebezpieczne odchylenie uczestnika od fotela; ewentualne odpiecie pasu

i przemieszczenie sie w trakcie jazdy w pojezdzie. Kolejnym rozwigzaniem jest
nylonowa kratownica w szybie, ktéra znajduje sie najblizej uczestnika. Kiedy
uczestnik sprébuje uderzy¢ gtowg lub rekg w szybe szybko rezygnuje zdajgc sobie
sprawe z niewystarczajgcej reakcji sensorycznej (kratownica amortyzuje uderzenie).
Powyzsze rozwigzanie powstrzyma tancuchowg reakcje trudnych zachowan. Gdyby
podobne rozwigzania zaadaptowa¢ w samochodach dostosowanych do przejazdu
0sbb z niepetnosprawnoscig (nie tylko oséb poruszajgcych sie na wozkach) — osoby
przejawiajgce trudne zachowania mogtyby wcigz korzystac z transportu dziatajgcego

z myslg o dostosowaniu do niepetnosprawnosci.

W trakcie testu asystenci mieli mozliwos¢ rozmowy z kierowcami, ktdrzy na co dzien
pracujg w firmach przewozgcych osoby z niepetnosprawnoscig. Kierowcom brakuje
wiedzy dotyczgcej niepetnosprawnosci swoich klientow. Najpowazniejszg trudnoscig

dla kierowcow jest krzyk, ktéry utrudnia im skupienie na prowadzeniu pojazdu.
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Rozwigzaniem w takiej sytuacji — jezeli nie ma innej mozliwosci regulowania
zachowan — przychodzg stuchawki z aktywng redukcjg hatasu, ktore potrafig
wybidrczo blokowac dzwiek o wysokiej czestotliwosci, jednoczesnie dopuszczajgc
dzwieki konieczne do prowadzenia pojazdu. Kolejnym argumentem za uzywaniem
stuchawek, jest pewne dostosowanie kierowcow do warunkéw pracy, wszak

kierowcg w ogole moze by¢ osoba gtucha.

Jest to rozwigzanie tylez kontrowersyjne co przeciwdziata wykluczeniu klienta

z przejazdow, ktore teoretycznie powinno odpowiadac na zachowania wynikajgce

Z niepetnosprawnosci. Problemem przejazddw jest tez obecnosc¢ innych klientow

0 réznych zachowaniach w trakcie tego samego przejazdu. Podobne do$wiadczenia

mogg negatywnie wptywac na dobrostan innych oséb z niepetnosprawnoscia.
Zalozenia testu vs rzeczywistosé

Podejmowanie leczenia naszych uczestnikow miato charakter holistyczny. Dla
przyktadu uczestnik byt na wizycie u psychiatry, zostato zmienione jego leczenie.
Scenariusz wsparcia ulega zmianie po zastosowaniu lekéw. Oznaczato to, ze wizyta
bedzie przebiega¢ w sposob niezgodny z oczekiwaniami. Zwykle, znajgc
funkcjonowanie uczestnika przed wizytg u psychiatry spodziewaliSmy sie trudnych
zachowan. Czasami efekt byt zaskakujgcy juz dwa tygodnie po regularnym
zazywaniu lekéw. Nalezy zaznaczy¢, ze efekty leczenia dla rodzica, opiekunéw

i lekarza psychiatrii roznig sie. Celem leczenia dla rodzica jest utrzymanie
Swiadomosci i kontaktu z dzieckiem — wigze sie to z mniejszg iloscig dawek
proponowanego leczenia. Dla rodzica wazne sg tez sprawy zwigzane

z funkcjonowaniem uczestnika na co dzien, np. nadmierna produkcja sliny,
wzmozony apetyt i zwiekszona podaz na ptyny. Generalizujgc, dla opiekundéw
placéwek dziennych i lekarza lepsza sytuacjg jest wyciszenie, zmniejszenie
Swiadomosci co utatwia zycie z uczestnikiem z ich punktu widzenia. Wracajgc do
holistycznego podejscia do leczenia, jako asystenci zawsze aktualizowalismy plan
dziatania przed kazdg wizytg w oparciu o aktualny stan zdrowia,

regularnos$é/nieregularnosc snu itd.
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Przez caty czas trwania testu prowadzilismy badania; ponizej znajdujg sie
ujednolicone warto$ci okreslajgce udziat oceniony w okreslonej ponizej skali.

W trakcie kazdej wizyty lub po zakonczeniu, gdy opadaty emocje zwigzane

z podjeciem leczenia asystenci podsumowywali wraz z rodzicami udziat kazdego

komponentu, jego wptyw na przebieg wizyty.
Objeta przez nas skala to ocena punktowa od 0-10.

Wiedza dotyczaca funkcjonowania oséb z niepetnosprawnosciami (10 w skali
dziesieciopunktowej) — udziat posiadanej, niezbednej wiedzy w zakresie
funkcjonowania osoby z niepetnosprawnoscig to najwazniejszy oceniony przez nas
aspekt. W etapie testowania asystenci postugiwali sie narzedziami, ktére w sposdéb
jasny i klarowny wyjasniaty zachowania uczestnika jakie mogg pojawic¢ sie w trakcie

trwania wizyty.

Otwartos¢ personelu pozwalata zapoznac¢ go z funkcjonowaniem danego pacjenta
przed wizytg. Wykorzystanie narzedzi: instrukcji wsparcia; scenariusza wsparcia -
okazaty sie bardzo wazne w procesie zrozumienia. Krotka forma wypowiedzi i jasne
komunikaty potrafity w kilka minut wyjasnic¢ funkcjonowanie pacjenta. Nikt nie
wymagat catosciowej wiedzy dotyczgcej funkcjonowania oséb w spektrum autyzmu.
Wystarczyta otwarto$¢ i che¢ przeczytania/postuchania/zrozumienia kilku zdan, to
udwiadamiato personel i przygotowywato na trudnosci jakie mogg sie pojawic

w trakcie wizyty

Udziat rodzica- (3 w skali dziesieciopunktowej) — udziat rodzica w procesie leczenia
jest konieczny ze wzgledu na konieczno$¢ podpisania dokumentacji przed
wykonaniem zabiegu, przed badaniami. Réwniez przed rutynowymi wizytami,
zwtaszcza jesli jest to pierwsza wizyta. Udziat rodzica jest konieczny, ale mozliwosc
jednoczesnego zaangazowania w opieke nad dzieckiem przejawiajgcym trudne
zachowania i wypetnianie dokumentacji medycznej jest bardzo trudne. W niektérych
przypadkach niemozliwe ze wzgledu na poziom stresu rodzica podczas wizyty.
Ztozonos¢ procesu potrafi przerosng¢ kazdego rodzica, bez wzgledu na wiek i stan
zdrowia.

o
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Udzial asystenta — (5 w skali dziesieciopunktowej) — udziat asystenta w procesie
leczenia. Zwazywszy na stopien zazytosci, znajomosc¢ funkcjonowania uczestnika i —
czesto — dostrzeganie niepokojgcych objawdw zdrowotnych — asystent reprezentuje
pacjenta z niepetnosprawnoscig. Asystent to osoba multifunkcyjna, poza
towarzyszeniem osobie z niepetnosprawnoscig, czesto jest wsparciem réwniez dla

rodzica, ktéry wychodzgc z gabinetu nie pamieta zalecen w wyniku stresu.

Udziat personelu — (7 w skali dziesieciopunktowej) — bez personelu medycznego:
lekarza, pielegniarek, pracownika — nie ma wizyty/badania. Niestety, czesto
niewystarczajgca wiedza dotyczgca wspotpracy z osobami wymagajgcymi wysokiego

poziomu wsparcia doprowadza do odmowy leczenia.

Nie bez powodu nie ma elementu odnoszgcego sie do funkcjonowania osoby z
niepetnosprawnoscig. Nigdy w rozmowach z rodzinami uczestnikow nie chcielismy

urzgdzac¢ konkursu na to, ktory uczestnik w jaki sposéb podejmowat leczenie.

Mozliwos¢ wystgpienia trudnego zachowania jest czesto niezalezna od dziatan na

rzecz osoby z niepetnosprawnoscig. To po prostu niepetnosprawnos¢ tej osoby.

Bazujac na doswiadczeniu dwojga asystentow osob z niepetnosprawnoscig
przygotowano scenariusze postepowania (przyktadowe scenariusze dostepne
ponizej, w punkcie 6) — kilkka waznych informacji dla kazdego testera, ktére nastepnie

— ze wzgledu na pojawiajgce sie trudnosci - ewoluowaty lub byty zmieniane.

Postepowanie w podejmowaniu leczenia pacjenta przejawiajgcego trudne
zachowania zawsze wymaga od personelu szpitala indywidualnego podejscia. Tym
razem nie mozna potraktowac osoby z niepetnosprawnoscig jako pacjenta, ktéry
moze zajg¢ wolne t6zko czy miejsce w poczekalni. Nalezy zwréci¢ uwage na szereg
trudnosci jakie mogg spotkac¢ personel i innych pacjentow w momencie wystgpienia

zachowan trudnych.

Krzyk, agresja i autoagresja powodujg niepokdj u innych pacjentow, wptywajg
negatywnie na ich dobrostan. Trudno uczyc¢ innych pacjentow tolerancji tych
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zachowan w momencie ztego samopoczucia czy rekonwalescencji. Dlatego nalezy
organizowac czas badan w taki sposéb zeby zminimalizowac trudnosci dla innych

pacjentow.
Wykorzystanie scenariusza wsparcia

Scenariusze wizyt lekarskich

To zbidr rozwigzan, ktdére mogg przyczynic¢ sie do skutecznego leczenia.
Wykorzystanie fiksacji, konkretnych elementéw, z ktérych uczestnik korzysta na co
dzien moze stanowi¢ rozwigzanie w przypadku zachowania trudnego. Bazowanie na
specyficznych zainteresowaniach naszych uczestnikow to gtéwny sposob na
rozwigzywanie problemow ad hoc. Specyficzne elementy, zachowania, bedziemy
wykorzystywac tylko do momentu wyciszenia trudnego zachowania zeby uczestnik
nie przejawiat zachowania stereotypowego, ktére moze utrudni¢ nawigzanie z nim
kontaktu. Drugim sposobem na planowanie wizyty jest obserwacja uczestnika i proba
rozwigzania prezentowanych zachowan korzystajgc z wiedzy dotyczacej reakcji na
specyficzne bodzce. Chcemy wykorzystywac elementy, ktére w pozytywny sposob
wptyng na samopoczucie uczestnika, zwiekszg bezpieczenstwo w trakcie przejazdu
czy oczekiwania na wizyte, np. wykorzystanie koca obcigzeniowego jako metody

hamowania agresji wobec innych pacjentow/personelu/asystentéw.
Przyktadowe sytuacje, w ktorych wykorzystano scenariusze wsparcia.

Uczestnik kolejnego dnia bedzie miat pobrang krew

e Rozmowa z rodzicem; ustalenie jakie problemy pojawiaty sie w przesztosci
podczas pobierania krwi; czy wszystkie proby zakonczyly sie powodzeniem.
Ustali¢ szczegolne problemy, np. uczestnik ma ,,niewidoczne” zyty;
preferowane miejsce na ciele, gdzie wczesniej pobierano skutecznie krew,
ewentualne problemy, np. sktonnos¢ do wystgpienia krwiakdéw, krwawien,
pekanie naczyh krwionosnych, nietolerancja na obecnosc¢ plastra w miejscu

wktlucia
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e Umowienie w poradni dogodnego terminu na przyjecie pacjenta

e Zweryfikowanie wiedzy personelu poprzez zadanie konkretnych pytan, np.
Czy mozemy liczy¢ na wsparcie innej pielegniarki podczas pobierania krwi;
czy mamy mozliwos¢ pierwszenstwa w pobraniu krwi — czy system wydawania
,,numerkow” uwzglednia pacjenta z niepetnosprawnoscia, czy po przyjsciu do
badan mamy zgtosi¢ sie do rejestracji czy oczekiwac w kolejce pacjentow

e Poinformowanie personelu, ze w trakcie badania bedg uczestniczy¢ asystenci
— zapytac¢ czy to nie bedzie problem

e Zadajemy pytanie dotyczgce przygotowania do badan: mozliwosc ilosci
wypicia ptynéw — wody przed badaniem

o Jezeli jest problem z pobraniem innego materiatu do badan — zadajemy
pytanie w jaki sposéb mozemy dostarczy¢ materiat jezeli nie uda sie go oddac¢
razem z pobraniem krwi; doswiadczenie pokazuje, ze czasami jest problem
z oddaniem, np. moczu kilkadziesigt minut po pobraniu krwi

e Rozmowa z rodzicem dotyczgca procedur badania; uzyskanie informaciji
dotyczgcej stresu rodzica najblizszym badaniem. Nasze doswiadczenie
pokazuje, ze uczestnik tatwiej i chetniej podejmuje leczenie z znajomym

asystentem.
Uczestnik ma skierowanie na kolonoskopie w narkozie

e Przeanalizowanie z rodzicem zalecen dotyczacych przygotowania do badania.
Uczestnik to osoba z Zespotem Pradera — Williego; dominujgcym objawem
jest niepohamowany apetyt. Gtod przejawia sie w agresje, autoagresije.
Rodzic powtarza, Zze nie wyobraza sobie przygotowania do badania
w kontekscie rygoru jakim jest brak pokarmow statych przez minimum 1,5
dnia.

e Telefoniczna rozmowa z przychodnig, w ktdérej zaplanowano wizyte. Rozmowa
z pracownikiem rejestracji; przekierowanie rozmowy do lekarza anestezjologa,
rozmowa dotyczgca aktualnych badan krwi; przekierowanie rozmowy do
lekarza wykonujgcego badanie, rozmowa dotyczgca przygotowania do
badania. W jaki sposéb mozna dostarczac¢ pokarm, ktory nie jest ptynny.
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Rozmowa dotyczgca mozliwosci rozpuszczenia lekow w soku jabtkowym;
przygotowanie klarownych galaretek, picie klarownych sokow.
Poinformowanie lekarza o zespole genetycznym pacjenta; rozmowa
dotyczgca trudnosci przygotowan, mozliwosci pojawienia sie trudnych
zachowan w przypadku oczekiwania na badanie. Lekarz zaordynowat sztywny
termin badania; asystent zadeklarowat obecnosc¢ rodzica i pacjenta na
zaproponowang godzine badania. Rozmowa dotyczgca poziomu uczestnictwa
asystenta w procesie przygotowania na badanie; ze wzgledu na wiek i stan
zdrowia rodzica, ktéry poprosit asystenta o wsparcie

e Rozmowa z rodzicem, przekazanie zalecen dotyczgcych przygotowania do
badan. Propozycja pomocy asystenta w zakresie ustalonym przez lekarza,
ktéry ma wykonac¢ badanie.

e Dzien przed badaniem spacer z uczestnikiem uwzgledniajgcy bliskosc¢ toalety,
propozycja zaje¢ wyjagtkowo atrakcyjnych dla uczestnika celem odwrocenia
uwagi od najsilniejszego z motywatoréw — jedzenia.

e Ustalenie z rodzicem poziomu uczestnictwa, czy rodzic jest w stanie bra¢
udziat w catosci przedsiewziecia — podpisanie dokumentaciji jest zawsze
koniecznos$cig dla rodzica, ktory jest opiekunem prawnym. Wprowadzanie
w stan narkozy dziecka czesto wywotuje u rodzicéw trudng reakcje, ktora
negatywnie wptywa na poczucie bezpieczenstwa uczestnika

e Wsparcie asystenta podczas wybudzenia z narkozy; wsparcie podczas
bezpiecznego powrotu do domu

Uczestnik ma zaplanowany termin na zabieg iniekcji oka w narkozie

e Rozmowa z rodzicem dotyczgca ostatniej wizyty okulistycznej (wizyta odbyta
sie w obecnosci asystenta)

e Podsumowanie ostatniej wizyty, podziat rél dotyczgcej zakresu uczestnictwa.
Ze wzgledu na stan zdrowia rodzica — wsparcie w wypetnieniu dokumentacji

do zabiegu
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¢ Rodzic zgtosit tendencje z ktérej wynika, ze pacjent niechetnie wspotpracuje
z rodzicem w podejmowaniu leczenia ze wzgledu na pojawienie sie biernego
oporu u dziecka.

e Asystent potwierdza spostrzezenia rodzica. Propozycja oczekiwania rodzica
na zewnatrz podczas gdy asystent wraz z personelem bedzie wspierat
uczestnika podczas przygotowan.

e Rozmowa z personelem — ze wzgledu na trudno$¢ w zrozumieniu specyfiki
funkcjonowania uczestnika, asystent prosi o kontakt z lekarzem, ktéry ma
przeprowadzi¢ zabieg. Pracownik udzielit informacji, ze kontakt z lekarzem
jest niemozliwy. Prosba o maila do lekarza. Mail jest niedostepny dla
pacjentow. Napisanie maila do ordynatora oddziatu w zwigzku z przebiegiem
rozmowy; opisanie funkcjonowania uczestnika, poinformowanie 0 mozliwosci
pojawienia sie trudnych zachowan w trakcie opoznieh zabiegu; propozycja
rozwigzania problemow ze wzgledu na nieoczekiwane trudnosci. Prosba
0 zgode na powyzsze dziatania, pozostawienie numeru do asystenta.
Rozmowa telefoniczna z lekarzem, wyrazenie zgody na zaproponowane
dziatania.

e Rozmowa z rodzicem dotyczgca ustalen z lekarzem, zaplanowanie przejazdu

uczestnika i rodzica na zabieg.
Uczestnik ma zaplanowany zabieg leczenia zeboéw w narkozie

e Rozmowa z rodzicem dotyczgca trudnosci wynikajgcych z poprzednich
doswiadczen w klinice. Trudnosci z oczekiwaniem na wizyte, trudnosci
wynikajgce z opdznieh — w odpowiedzi: trudne zachowania uczestnika. Strach
przed przystgpieniem do zabiegu; strach przed wejsciem do kliniki, préba
ucieczki uczestnika sprzed drzwi Sali zabiegowej, kilkukrotne proby
dostarczenia uczestnika pod drzwi — rowniez z wykorzystaniem wozka
inwalidzkiego. Zastosowanie tabletki uspokajajgcej i przeciwbolowej noc przed
zaplanowanym zabiegiem. Tabletka zadziatata w sposob paradoksalny —
uczestnik nie spat catg noc. Rodzic wyrazit trudnos¢ zwigzang
z przygotowaniem uczestnika do zabiegu — przez catg noc rodzic siedziat
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w kuchni i pilnowat zeby uczestnik nie zjadt niczego — przed zabiegiem

w narkozie wymagane jest bycie na czczo. Trudnosci wynikajgce z podaniem
lekdw uspokajajgcych godzine przed zabiegiem, mimo, ze uczestnik byt
wyciszony — zdawat sobie sprawe z sytuacji w jakiej sie znajduje. Proba
wstawania z wozka — upadek i trudnosci ze wstaniem, pojawienie sie krzyku
i zachowan autoagresywnych. Problemy zwigzane z podaniem srodkow
dozylnych — wyrywanie rgk w trakcie proby wbicia dozylnego; agresja
ukierunkowana w stosunku do pielegniarek; sitowe zmuszanie do podjecia
leczenia. Uczestnik wiozyt palec do oka pielegniarki, ktéra zrezygnowata

z dalszych prob znieczulenia. Leczenie nie odbyto sie, poproszono rodzica
0 ustalenie innego terminu leczenia.

e Rozmowa telefoniczna z lekarzem anestezjologiem. Wykorzystanie auta
dostosowanego do przewozu osoby poruszajgcej sie na wozku. Propozycja
asystenta dotyczgca zastosowania tabletki uspokajajgcej zanim uczestnik
zobaczy miejsce do ktorego przybyt — opis poprzednich prob przygotowania
do leczenia stomatologicznego w narkozie. Asystent zapytat, czy jest mozliwe
zastosowanie tabletki uspokajajgcej w aucie na parkingu. Lekarz
poinformowat o procedurach, ktére uniemozliwiajg takie dziatanie. Ze wzgledu
na trudnosci i zachowanie bezpieczenstwa dla uczestnika i innych pacjentow
lekarz wyrazit zgode na wprowadzenie pomystu. Ze wzgledu na poprzednie
trudnosci wynikajgce z podejmowania leczenia w tym miejscu — asystent
znajacy topografie budynku zapytat, czy jest mozliwe zeby asystent
z rodzicem i pacjentem wszedt innym wejsciem zeby u uczestnika
zminimalizowaé mozliwos¢ pojawienia sie zachowan agresywnych. Lekarz
wyrazit zgode na plan asystenta.

e Dzieki podjetym dziataniom, leczenie przyniosto oczekiwane rezultaty.
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Uczestnik nigdy nie byt u ginekologa, mimo objawéw wskazujacych
na choroby ginekologiczne. Uczestnik poruszajacy sie na wézku

inwalidzkim.

e Znalezienie przez asystenta placéwki, ktéra ma mozliwosc¢ przyjecia dorostego
pacjenta z otytoscig na badanie ginekologiczne. Wykonanie przez asystenta
kilkudziesieciu telefonéw dotyczgcych badania. Wystanie kilku maili
Z zapytaniem o sprzet wspomagajgcy przy przesadzeniu pacjenta na kozta
ginekologicznego — przede wszystkim podnosnik. Znalezienie prywatnego
gabinetu ginekologicznego kilkadziesiat kilometrow od miejsca zamieszkania
uczestnika. Koszt wizyty i badania 250zt. Ze wzgledu na obecnos$¢ btony
dziewiczej u uczestnika — lekarz zaproponowat wykonanie usg
ginekologicznego przez powtoki brzuszne. Jest to zwigzane z trudnos$cig
wynikajacg z utrzymaniem statej higieny. Uczestnik to osoba niesamodzielna,
lekarz poinformowat, ze przebicie btony dziewiczej wigze sie z ryzykiem
czestszych infekcji intymnych. Ustalono, ze badanie ograniczy sie do usg
i jesli usg wykaze patologie w obrebie badanych narzgddéw — zaplanuje wizyte
z petnym badaniem ginekologicznym.

e Telefoniczna rozmowa z lekarzem wykonujgcym badanie, ustalenie Sciezki
postepowania, poinformowanie lekarza o obecnosci asystentéw
wspomagajgcych przetransportowanie uczestnika na kozta ginekologicznego.
Ze wzgledu na specyfike funkcjonowania uczestnika oraz wydtuzenie czasu
badania, prosba o ustalenie sztywnego terminu dotarcia do przychodni.

e Rozmowa z rodzicem dotyczgca ustalen i przebiegu badania. Badanie
wykazato niepokojgce patologie w obrebie badanych narzgdow. Lekarz wbrew
ustaleniom poczynionym na wizycie, odmowit dalszego diagnozowania
problemu i zaproponowat inne rozwigzanie. Asystent sprobowat znalez¢
adekwatne miejsce do badania. Jedyne szpitale jakie umozliwiajg takie
badanie znajdujg sie w Warszawie.

e Podjeto probe umdwienia takiej wizyty, niestety stan zdrowia —

funkcjonowanie psychiczne uniemozliwito podjecie wizyty.
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Uczestnik mimo leczenia psychiatrycznego zaczat przejawiaé

dodatkowe, utrudniajgce dla otoczenia zachowania

Asystenci uzyskali informacje dotyczace kontaktu do lekarza psychiatrii, ktory
podejmie sie leczenia pacjenta przejawiajgcego trudne zachowania.
Umaowiono wizyte u lekarza psychiatrii. Ze wzgledu na pandemie — wizyta
mogta odby¢ sie wytgcznie online. Poczgtkowo mama uczestnika podchodzita
sceptycznie do takiej formy spotkania. Asystent zaplanowat spotkanie, przybyt
na umowiong godzine do mieszkania uczestnika — potgczyt sie za pomoca
komunikatora z lekarzem. Spotkanie trwato godzine, obejmowato rozmowe

z wszystkimi mieszkancami. Uczestnik przejawiat wszystkie zachowania,
réwniez te okreslone jako nowe i szczegdlnie niepokojgce. W ten sposdb
podobna forma wizyty przyczynita sie do ukazania wszystkich trudnych

zachowan poniewaz uczestnik czut sie bezpiecznie w miejscu zamieszkania.

Kolejne wizyty ograniczaty sie do chwilowego spotkania z lekarzem psychiatrii,
ktéry po dwdéch minutach wyrazat strach przed pacjentem i sugerowat

asystentowi opuszczenie gabinetu.

Pomijajgc trudnosci zwigzane z lekiem lekarza przed pacjentem (sic!) -
leczenie przyniosto oczekiwany skutek. Pacjent jest bardziej komunikatywny
dzieki czemu jego potrzeby sg lepiej rozumiane, a zapewnienie

bezpieczenstwa — bardziej skuteczne.

Uczestnik ma zaplanowany termin na rezonans magnetyczny gtowy

w narkozie

Uzyskanie skierowania od lekarza neurologa na wykonanie badania. Na
prosbe asystenta dopisanie na skierowaniu uwzglednienia trudnych warunkow
przygotowania pacjenta do badania.

Asystenci poszukujg miejsca, gdzie jest mozliwe wykonanie badania

w ramach $wiadczenia NFZ. Podczas kontaktu telefonicznego szpitale
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odmawiajg badania ze wzgledu na koniecznos¢ przyjecia pacjenta na oddziat.
Asystenci podejmujg temat badania osoby neuroatypowej z pracownikiem
NFZ, na prosbe pracownika asystenci wysytajg maile do szpitali z pytaniem

0 mozliwosc i termin wykonania badania.

Mail z pytaniem o mozliwo$¢ badania trafia rowniez do wiadomosci
pracownika NFZ. Z jednego z szpitali dostajemy odpowiedz zwrotng

z propozycjg wstawienia sie na kwalifikacje do przyjecia na oddziat. Asystent
udaje sie z rodzicem na wskazang godzine kwalifikacji. Asystent planuje
spotkanie z ordynatorem w taki sposdb zeby pacjent byt kwalifikowany jako

pierwszy — wynika to z trudnosci w oczekiwaniu na wizyte.

Po przyjsciu pod drzwi oddziatu asystenta, rodzica i uczestnika, oczekujemy.
Czekajgc ponad pét godziny razem z rodzicem staramy sie przyspieszy¢
proces, pytamy o mozliwos¢ skorzystania z toalety — dostajemy decyzje
odmowng; najblizsza toaleta znajduje sie 7 pieter nizej. Ostatecznie rodzic
zostaje przyjety na rozmowe, uczestnik z powodu braku toalety oddaje mocz
pod samymi drzwiami oddziatu. Podczas spotkania z ordynatorem rodzic
dostaje informacje, ze nie ma mozliwosci wykonania rezonansu
magnetycznego u osoby, ktora przejawia takie zachowania. Rozmowa odbywa
sie w jednym w wiekszych krakowskich szpitali. Asystent doradzit rodzicowi
zeby poprosit 0 odpowiedz pisemng, poniewaz problem zdrowotny dziecka
jest duzy, a wszystkie placowki odmawiajg przyjecia. Ostatecznie, termin

zostat wskazany dwa tygodnie poznie;.

Kilka dni przed przyjeciem asystent dzwoni do ordynatora celem
doprecyzowania szczegotéw przygotowania do badania. Ordynator
bagatelizuje przedstawione problemy, ale jednoczesnie zapewnia, ze personel
zna specyfike funkcjonowania oséb w spektrum autyzmu i na pewno poradzi
sobie z trudnymi zachowaniami uczestnika. W dniu przyjecia na oddziat

0 godzinie 7:30 asystent wraz z matkg i pacjentem zostajg przyjeci na oddziat.

Na oddziale dostajemy informacje dotyczgcg braku mozliwosci opuszczenia
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oddziatu w oczekiwaniu na badanie. Przed nami perspektywa 5h oczekiwania.
Tym razem mieliSmy ,,szczescie” poniewaz uczestnik nie spat przez dwie
noce pod rzad, przez wiekszos¢ czasu pobytu na oddziale spi. Pielegniarki
przy zaktadaniu wenflonow pytajg o pomoc asystenta w zabezpieczeniu
niepozgdanych odruchdéw. Asystent wraz z opiekunem przez 5h probuje
odwrdci¢ uwage pacjenta od wenflonéw, ktdre uczestnik probuje wyrwacé przez
sen. Podczas mierzenia saturacji — urzgdzenie zostaje przyczepione do palca
w sposob bezbolesny — lekarz ponownie budzi pacjenta, co utrudnia proces
zbadania go. Matka uczestnika po 13 jedzie wraz z nim celem przygotowania

do narkozy. Badanie przebiega prawidtowo.

Pacjent przejawia trudne zachowania w wyniku zakazenia w obrebie

nosa. Matka uczestnika dostaje od lekarza leki uspokajajace.

e Asystenci poznajg uczestnika w czasie, kiedy problem zakazenia w obrebie
nosa jest aktualny. Matka w wyniku napotkanych trudnosci zaczyna szukac
pomocy, zaczyna od lekarza pierwszego kontaktu. Lekarz twierdzi, ze
wykonanie wymazu z nosa u pacjenta jest niemozliwe — przekierowuje rodzica
do psychiatry. Psychiatra zwieksza dawki lekéw psychotropowych zeby
odciggng¢ uwage uczestnika od problemu w obrebie nosa. Matka intuicyjnie
czuje, ze to rozwigzanie nie jest odpowiednie.

e Uczestnik zostaje przyjety do testowania rozwigzan Himalajow Autyzmu.

W ramach naszych zatozen, zaczynamy od lekarza pierwszego kontaktu,
ktéry wykluczyt mozliwos¢ wykonania badania. Rodzic decyduje sie podjaé
prébe. Dostajemy skierowanie do lekarza laryngologa, umawiamy sie na
kolejng wizyte, na ktérej zaplanowano wykonanie wymazu z nosa. W dniu
wizyty asystent z rodzicem i pacjentem podejmuje prébe wykonania wymazu —
proba zakonczona powodzeniem. Po otrzymaniu wyniku, rodzic podejmuje
leczenie bakteryjnego zakazenia w obrebie nosa. Zwiekszenie dawek lekow

psychotropowych okazuje sie zbedne, zgodnie z intuicjg rodzica.
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Obecnosc¢ rodzica w trakcie badan

Zauwazylismy tendencje wynikajgcg z doswiadczen asystentow. Miody rodzic jest —
co zrozumiate — peten strachu i obaw dotyczgcych przebiegu badan. Te obawy i
niemoc rodzica w zapanowaniu nad emocjami ma swoje ujscie w strachu dziecka
przed procesem badania. Jest to czesto strach nieSwiadomy, nie jest on
zorientowany jako odpowiedz na konkretne dziatanie, a czesto eskaluje sie jeszcze
w domu, w trakcie transportu jako odpowiedz na zachowanie rodzica. Rozwigzaniem
jest wspétpraca z asystentem, ktory bedzie towarzyszyt dziecku w drodze na badanie
i wspierat rowniez rodzica. Waznym argumentem za wyborem asystenta

w podejmowaniu leczenia jest réwniez fakt utozsamiania rodzica z podejmowanymi
dziataniami. Jesli dziecko nie rozumie i nigdy nie zrozumie procesu leczenia,

a bedzie kojarzy¢ rodzica jako osobe decydujgcg o podejmowaniu leczenia

(wywotaniu bolu) bedzie to negatywnie wptywacé na ich relacje.

Doswiadczenie pokazuje, ze dziecko czesto niechetnie podejmuje kroki leczenia z
rodzicem w wyniku trudnych doswiadczen. Czesto odbiorcg atakdéw agresji jest
rodzic, ktéry spedza cate zycie ze swoim dzieckiem. Asystent, ktory na co dzien
kojarzony jest przez uczestnika jako osoba, ktéra zabiera na spacer, pomaga
podczas positku (silny motywator dla uczestnikéw) - ma wieksze
prawdopodobienstwo skutecznosci w podjeciu leczenia, poniewaz podejmowanie

leczenia jest tylko procentem spotkan w ramach ustug asystenckich.
Rekomendacje i zalecenia

Jako asystenci testujacy ,,Himalaje Autyzmu” marzymy o procedurze medycznej,
ktéra uwolni rodzicow od stresu zwigzanego z podejmowaniem leczenia osob
neuroatypowych przejawiajgcych trudne zachowania. Z petng Swiadomoscig
przyznajemy, ze nie bedzie to zadanie tatwe. Trudnos¢ bedzie wynikac z faktu, ze
grupa pacjentdéw neuroatypowych jest szalenie réznorodna. Nie mozemy poréwnac
wsparcia tej grupy w kontekscie zadnego dziatania dostepnego dla pacjentéw

w Polsce. Nawet jesli istniejg Sciezki leczenia oséb z nowotworami, badan
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endoskopowych i wszystkich innych, odnoszg sie one do pacjentéw neurotypowych,
dla ktérych zrozumienie procesu leczenia i przebieg poszczegdlnych dziatan jest
mozliwy do zrozumienia. Trud podjecia leczenia oséb neuroatypowych bez wzgledu
na rodzaj badania spada na rodzica. Nawet jesli pacjent dysponuje wiedzg

i dziataniem doswiadczonego asystenta, nie ma pewnosci prawidtowego przebiegu
leczenia w danym miejscu. Nie wynika to z braku rozwigzan, a po prostu z braku
zrozumienia, braku czasu personelu i niecheci do skupienia uwagi na konkretnym,
indywidualnym pacjencie. Podjecie skutecznego leczenia w danym miejscu wymaga
od asystenta przeprowadzenie rozmowy z cztowiekiem, ktory petni role lekarza.
Dzieki checi zrozumienia funkcjonowania pacjenta neuroatypowego wizyta bedzie
miata prawidtowy przebieg, a catos¢ procesu odbedzie sie z uwzglednieniem

dobrostanu pacjentow, personelu, rodzica i asystenta.

Zeby jasno uzasadni¢ metodologie naszych dziatan, postanowilismy zawrze¢ jg

w ponizszych punktach:

Zacznij od wsparcia lekarza pierwszego kontaktu

Poczatek leczenia zwykle zalezy od lekarza pierwszego kontaktu.

Pamietaj o ustawach, ktére pomoga w leczeniu Twojego dziecka

Godnosc¢ pacjenta neuroatypowego i pacjenta neurotypowego jest taka sama.
Agresja i autoagresja dla osob, ktére nie znajg specyfiki funkcjonowania osoby
z niepetnosprawnoscig jest odbierana kategoriami pejoratywnymi. Tymczasem, to

czesto jedyne mozliwosci komunikacji pacjenta z otaczajgcym go Swiatem.

Osoba w spektrum autyzmu od wieku dzieciecego idzie nha kompromisy dotyczgce
zrozumienia swojego najblizszego otoczenia. Zwykle zachowania, ktore przejawia

w wieku dorostym to ogrom pracy rodziny i otoczenia.

Takie myslenie o osobie z niepetnosprawnoscig pozwala tagodniej interpretowac

zachowania uczestnika.
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Adaptacja

Nie lubimy stowa adaptacja, ale na potrzeby tej wskazowki prosimy aby
interpretowac go dwustronnie jako metode dopasowania miejsca do potrzeb osoby

Z niepetnosprawnoscig i — w ramach mozliwosci takze w drugg strone. Im wiecej
wizyt uczestnika w placowkach zdrowia tym tatwiej bedzie mu zaakceptowac
miejsce. Mamy na mysli wizyty adaptacyjne, czyli takie, ktére dotyczg tylko
zaznajomienia sie z miejscem, nie wszystkie wizyty muszg byc¢ kojarzone z bolem.
Warto bedzie warunkowac u pacjenta rézne rozwigzania dotyczgce kwestii leczenia,
np. poprzez pozytywne skojarzenie lusterka stomatologicznego. Osiggniecie sukcesu
w zakresie leczenia to rowniez wsparcie nauczycieli. Nie zdotamy wprowadzi¢ zmian
w zakresie edukaciji specjalnej, ktére bedg ktasé nacisk na prace w podejmowaniu
leczenia przez uczniow. Cytujgc rodzica uczestnika testu: ,,Wolatabym zeby przez
lata nauki nauczyli moje dziecko przygotowac sie do wizyty u stomatologa niz przez
lata prébowac uczy¢ pisac i czyta¢”. Wtasciwy kontakt z nauczycielami oraz innymi
terapeutami w ramach podejmowanych projektdw moze przyczynic sie do
wypracowania sciezki postepowania u lekarza, tzw. instrukcji wsparcia czyli zbioru
sugestii dla os6b z otoczenia, ktére utatwig kontakt. Instrukcja jest takze dobrym
narzedziem w przypadku osob poruszajgcych sie samodzielnie — w razie trudnej
sytuacji posiadanie takiego rozwigzania jest kluczem do pomocy. Instrukcja wsparcia
to przejrzysta informacja dotyczgca czterech obszaréw: dane kontaktowe, aktualne
choroby; zazywane leki; co wywotuje negatywne reakcje (czego nie lubig)
preferencje dotyczgce nawigzania kontaktu tj. jesli osoba z niepetnosprawnoscig ma
nadwrazliwos$¢ sensoryczng bedzie unikac kontaktu cielesnego; co wywotuje
pozytywne reakcje (co lubie) — przyktadowa instrukcja wsparcia znajduje sie

w aneksie ponizej.

Przyktadem adaptaciji jest rozwigzanie wykorzystywane przez rodzica naszego
uczestnika. Rodzic zabierat na wlasne wizyty swoje dziecko przez wiele lat dzieki

czemu juz w okresie nastoletnim wspolna droga do lekarza nie miata ztych konotacji.
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Jesli mozesz, ustalaj wizyty mailowo

Waznym elementem w podejmowaniu leczenia w ogole jest udzielanie informacji,
zadawanie pytan w formie pisemnej, ktéra jest duzo bardziej wigzgca niz rozmowa
telefoniczna. Nasze doswiadczenia pokazujg, ze zatatwianie spraw telefonicznie nie
wystarczy. Wynika to z faktu, ze wizyty najczesciej ustala pracownik rejestraciji

w danej przychodni.

Jesli chcemy poinformowac lekarza o potrzebie precyzyjnego ustalenia wizyty
musimy prosi¢ pracownika rejestracji o numer telefonu do lekarza. Proces ustalania
wizyt telefonicznie zajmuje czesto potowe dnia. Skontaktowanie sie bezposrednio

z lekarzem w czasie jego pracy czesto odrywa go od aktualnych dziatan co jest dla
niego frustrujgce i ostatecznie nie przynosi wtasciwego efektu. Mailowa prosba do
rejestracji o przekazanie informacji odnosnie uczestnika pozwoli zapoznac sie
lekarzowi w wolnym czasie. Warto uzywac tej formy jako pewnego szablonu

w zaleznosci od typu wizyty/typu leczenia. Jezeli pacjent przejawia trudne
zachowania, przez telefon mozemy uzyska¢ odmowe leczenia jako trudnos¢ wobec

dobrostanu innych pacjentéw.

Umawianie wizyty pisemnie ,,ma mase” dzieki czemu skutecznosc¢ tego rozwigzania
jest znacznie wyzsza. W trudnych sytuacjach, kiedy nie uzyskamy odpowiedzi na
maila, mamy pisemny dowdd podejmowanych prob i wéwczas mozemy prosic

o wsparcie pracownika NFZ w znalezieniu placowki, ktéra podejmie sie leczenia.
Podsumowujgc w mailu powinny by¢ zawarte najwazniejsze informacje, takie jak —
imie, nazwisko, krétki opis funkcjonowania/instrukcja wsparcia, numer skierowania
badz skan skierowania, skan orzeczenia oraz informacje zawartg w mailu o stopniu

znacznym oraz skan petnomocnictwa rodzica/opiekuna.
Nie jestes filarem, ktéry musi dzwigaé wszystko

Drogi rodzicu/opiekunie osoby z niepetnosprawnoscig nie pozwdl aby niepowodzenia
byty Twojg wing. Mysl o sobie i swojej psychice, dbaj o emocje. Zaplanuj najpierw
swoje leczenie jesli Zle sie czujesz. Poszukaj systemowych form wsparcia, np.

o

N\ MALOPOLSKA ROPS )" e, FiRR

o porm saieo:. MAEOPOLSKIEGO

33



Eg?gggjzseki o Rzeczpospolita Unia Europejska -
monts| o ol - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

asystent rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscig. Jesli Twoje dziecko jest doroste
by¢ moze w Twoim miejscu zamieszkania jest realizowany program ustug

asystenckich.
Przygotuj sie na ,,transmisje”

Symboliczna granica zakonczenia edukacji w naszym kraju oznacza czesto
wykluczenie osoby z niepetnosprawnoscig z zycia publicznego. Jesli Twoje dziecko
zbliza sie do 24go roku zycia poszukaj kolejnej drogi wspierajgcej jego rozwoj, np.
uczestnictwo w Srodowiskowym Domu Samopomocy, zajecia w ramach udziatu

w projektach aktywizujgcych prowadzonych przez organizacje pozarzgdowe.
Transmisja to przede wszystkim przeniesienie leczenia z placowek ,,dla dzieci” do
placéwek dla dorostych os6b z niepetnosprawnoscig. Zapytaj lekarza, placowki
zdrowia do ktérej uczeszcza Twoje dziecko o miejsce, w ktérym bedzie mozna

kontynuowac leczenie. Najlepiej mailowo.
Rekomendacje dla instytucji

Asystent zna pacjenta i jest *tu zeby poméc

Jako doswiadczeni asystenci pamietamy czas, kiedy pytano nas kim jesteSmy i co tu
robimy. (*Tu: placéwka zdrowia, urzad, instytucja publiczna). Cieszymy sie, ze nasze
ttumaczenia nie poszty na marne bowiem z roku na rok obecnosc¢ asystenta jest
odbierana coraz lepiej. Doswiadczony asystent zadba o dobrostan uczestnika

Z niepetnosprawnoscig, a tym samym o komfort dla innych pacjentéw. Im lepsza

wspotpraca asystenta i personelu, tym lepszy przebieg wizyty.

Dostepnosé to nie definicja, to odpowiedz na trudnosci oséb

Z niepetnosprawnosciami

Placéwka dostepna dla 0os6b z niepetnosprawnosciami to nie tylko miejsce, w ktérym
znajduje sie podjazd, winda albo schodotaz w piwnicy. To przede wszystkim personel
i kadra posiadajgca wiedze o ograniczeniach 0sob z niepetnosprawnosciami. llekro¢
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styszymy stowo ,,dostepnos¢”; ,,dostepny dla” obawiamy sie, ,,ze tylko w teorii”. Jesli
interpretowac dostepnos¢ przez pryzmat definicji okaze sie, ze nie istnieje miejsce
dostepne dla wszystkich osob z niepetnosprawnosciami. Najwiekszg barierg
dostepnosci jest bariera braku wiedzy z zakresu funkcjonowania oséb z
niepetnosprawnoscig. Odpowiednie przygotowanie personelu to klucz do

dostepnosci placowki.
Wystawienie skierowania to za mato

Doswiadczenie z testowania naszej innowacji pokazato, ze istnieje wiele metod
odmowy leczenia osoby z niepetnosprawnoscig. Na wiele z nich asystent znajduje
rozwigzanie, ale nie wtedy, kiedy dostaje informacje, ze skierowanie ma
nieodpowiedni symbol; skierowanie powinno sformutowane jako jednodniowy pobyt
na oddziale; powinno zawiera¢ dopisek: w trudnych warunkach itd. Podobne sytuacje
powodujg, ze nasze dziatania spalajg na panewce. Jesli lekarz do ktérego
przychodzimy z skierowaniem naprawde chce podjg¢ sie leczenia, wowczas
sugeruje jaki zapis powinien doktadnie znajdowac¢ sie na skierowaniu zeby badania
w danej placowce byty mozliwe. Niestety, nawet przychylnos¢ lekarza wymaga od
rodzica/opiekuna/asystenta powrotu do lekarza kierujgcego celem negocjowania

skierowania. To krok w tyt na Sciezce leczenia osoby z niepetnosprawnoscia.
Pierwsza sroda miesiaca

Z punktu widzenia ilosci problemow uczestnikdw, najlepszym rozwigzaniem wydaje
sie ustalenie jednego dnia w miesigcu dla oséb z danego regionu na wykonanie
badan u osob przejawiajgcych trudne zachowania. Podstawowa interpretacja tego
pomystu wydaje sie jednak nielogiczna. Jesli pacjent jest osobg z
niepetnosprawnoscia — jego wizyta moze trwac dtuzej niz zaplanowano, a przez to
oczekiwanie innych pacjentow wydtuzy sie. Z drugiej jednak strony — znajgc reakcje

personelu na pojawienie sie osoby z niepetnosprawnoscig pod gabinetem.
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Podsumowanie

Zatozenia zwigzane z testem metody pracy ,,Himalaje Autyzmu” zostaty
zrealizowane. Wskazalismy rodzicom/opiekunom metody, ktére pozwolg im

skutecznie wdrozyc leczenie.

Majgc na wzgledzie wigkszos¢ nierealnych planéw dotyczgcych wsparcia osob

Z niepetnosprawnosciami nie chcieliSmy obiecywac systemowego dziatania, np.
wdrozenia procedury, bo przede wszystkim placoéwki zdrowia potrzebujg zdoby¢
gruntowng wiedze dotyczgcg funkcjonowania i wsparcia pacjenta neuroatypowego.
Jeszcze kilka lat temu w szpitalach pytano asystentéw kim sg i po co, 15 minut
pozniej nasza praca odpowiadata za nas. Podobnie w sytuacjach, kiedy w okresie
pandemii - mimo présb rodzica - nie wpuszczano nas do gabinetu. Dostawalismy

polecenie zeby usigsc i poczekac.

Nie usiedliSmy, czekaliSmy przed drzwiami wiedzgc, ze za chwile lekarz poprosi nas
o wsparcie. Obecnosc¢ asystenta to takze brak koniecznosci urlopu z pracy jednego

z rodzicow, co zwieksza mozliwo$¢ czestszych, rutynowych wizyt.

Nie mozemy podsumowac dziatan bez komentarza dotyczgcego naszych relacji

z rodzicami uczestnikdw. To najlepszy efekt naszego dziatania kiedy na ostatnich
wizytach staliSmy spokojnie obserwujgc rodzica petnego sit i wiedzy, ktéry jasno

i klarownie przedstawia objawy i potrzeby, mozliwosci swojego dziecka w kontekscie
leczenia. Zadawali pytania, wymagajgc odpowiedzi. Nie pozwalali odesta¢ sie spod
drzwi gabinetu, pytali o pisemne uzasadnienie odmowy leczenia. Postawa
rodzicéw/opiekundw to element, ktérego nie spodziewaliSmy sie jako wyniku testu.
Poczatkowo, zatozeniem testowania byto uczestnictwo dwojga asystentéw podczas
catosci przedsiewziecia. Znajgc problemy w podejmowaniu leczenia, ale rowniez
swego rodzaju ,,wypalenie” rodzicow, wspieraliSmy duet rodzic-dziecko. Wigkszosc¢
rodzicow naszych uczestnikdéw byta albo spolegliwa albo wybuchowa, ale zadna z tej
postawy nie przynosita efektu. Chcemy podzieli¢ sie naszym doswiadczeniem w tym

wzgledzie. Czesto z wypaleniem kojarzy sie postawa spolegliwa, mita, ale
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niewymagajgca. Tymczasem, owa wybuchowos$¢ tez wynika z wypalenia, z braku sit
i cierpliwosci — stad rodzic nie panuje nad emocjami. Warto dodaé, ze umdéwiona
wizyta u lekarza dla asystentow to po prostu plan dziatania, ktory nie spedza nam
snu z powiek. Korzystajgc z profilu behawioralnego i instrukcji wsparcia, scenariusza
wsparcia planujemy dziatania, ktore naszym zdaniem przyczynig sie do rezultatu.
Praca asystenta podczas testu to rowniez wsparcie rodzica. Przytozylismy wielkg
wage do tego zeby rodzic mégt spac spokojnie na kilka nocy przed badaniem/wizyta,
odcigzaliSmy go zeby zminimalizowac¢ stres zwigzany z wizytg. Stres jest wynikiem

nieudanych préb podejmowania leczenia duetu rodzic/dziecko

z niepetnosprawnoscia. Nie zagwarantujemy, ze przeczytanie naszego raportu
pozwoli rodzicowi samodzielnie (bez udziatu asystenta) podejmowac leczenie ze
swoim dzieckiem, ale jesteSmy pewni, Zze na pewno pomoze. Stres rodzica zawsze
wptywa na jego dziecko w trakcie wizyty. Nie jest to myslenie magiczne,

w wiekszosci przypadkow, po wielu réznych doswiadczeniach podijecie leczenie

w obecnosci asystenta przychodzi tatwiej. Oczywiscie, wszystko zalezy od ilosci
poprzednich doswiadczen. Jesli rodzic zacznie podejmowac leczenie w odpowiedni
sposdb ze swoim dzieckiem we wczesnym wieku korzystajgc z naszych rozwigzan,

bedzie miat mniej problemdw z dzieckiem dorostym. Teoretycznie.

W praktyce czesto jest tak, ze granica zakonczenia edukaciji przez dziecko wigze sie
réwniez z poszukiwaniem nowych miejsc leczenia. Szpitale dzieciece i poradnie
z profilem pomocy dla dzieci z niepetnosprawnoscig nie mogg wspiera¢ dorostych

pacjentow.

Schemat transmisji wsparcia dziecka z niepetnosprawnoscig w wsparcie dziecka

dorostego w dalszym ciggu jest problematyczny.

Poszukujgc nowego miejsca, gdzie nikt nie zna pacjenta, jego zachowan, rodzice
czesto sg sceptyczni w podejmowaniu leczenia. Niepewno$¢ rodzica przenosi sie

réwniez na brak poczucia bezpieczenstwa przez pacjenta.
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Wracajgc do efektu testu, rodzice stojgc z jednym z asystentow przy okienku

w rejestracji, czesto wycofywali sie w kierunku drugiego asystenta méwigc: ja tak nie
potrafie rozmawiac. Rodzic miat na mysli postawe, w ktorej asystent w sposob
zrownowazony egzekwuje prawa osoby z niepetnosprawnos$cig w podejmowaniu
leczenia. Takie doswiadczenia z rodzicami, pod koniec testu pokazaty nam, ze
podczas ostatnich wizyt asystent stat obok, a rodzic potrafit z petng swiadomoscig

i cierpliwoscig planowac Sciezke leczenia. Rozpierata nas duma.

Doswiadczony asystent osoby z niepetnosprawnoscig w wiekszosci przypadkéw jest
bardzo duzg pomoca. Zaplanowanie wizyty, przejazdu i bezpiecznego powrotu do
domu to wkfad asystenta w proces leczenia osoby z niepetnosprawnoscig. Praca
asystenta dla osoby dorostej wcigz nie jest rozwigzaniem systemowym. Projekty
asystenckie, podobnie jak wiekszos¢ projektdw na rzecz oséb

Z niepetnosprawnosciami przejawiajg tendencje do wsparcia osob
wysokofunkcjonujgcych. Mamy nadzieje, ze nasz test ukazuje szczegdlng moc
sprawczg na rzecz osob niskofunkcjonujgcych, opiekunéw oraz wsparcia personelu

poprzez dbatos¢ o dobrostan pacjentow.

W przypadku dzieci do 16 roku zycia rodzice mogqg skorzysta¢ z rozwigzania
systemowego — asystenta rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscig, jak rowniez
z projektow asystenckich w ogéle. Decyzje dotyczgce leczenia zawsze zalezg od
mozliwosci i stanu zdrowia rodzica. Nie chodzi jednak o to aby obarczaé¢ rodzica
niepowodzeniami. Odpowiedzialno$¢ za proces leczenia osoby

z niepetnosprawnoscia, ktdra nigdy nie bedzie samodzielna to rowniez odpowiednie
wsparcie rodzica w zrozumieniu procesu leczenia i podaniu jasnych wskazowek

dotyczacych kolejnych plandw.

Brak wiedzy personelu dotyczacej funkcjonowania osoby, ktéra przejawia trudne
zachowania jest zrodtem stresu dla rodzica i asystenta. Gdyby osoby wspierajgce
miaty mozliwos¢ zaplanowania czynnosci; przygotowania planu B w sytuacji gdyby
uczestnik nie spat i nie potrafitby leze¢, siedzie¢ — przygotowanie bytoby o wiele

tatwiejsze. Jak duza musi by¢ niewiedza personelu, ktéry nie zdaje sobie sprawy, ze
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osoba przejawiajgca zachowania agresywne i autoagresywne stwarza realne

zagrozenie nie tylko dla siebie,

ale réwniez dla innych pacjentéw i catego personelu. Gdyby pacjent nie spat, miatby
potrzebe ruchu — spaceru; oddziat neurologiczny nie jest najlepszym miejscem na
eksplorowanie terenu zwtaszcza w dobie pandemii, jak wtedy postgpitby personel?
Zapewne tak jak zawsze, czyli w momencie zagrozenia zdrowia pacjentow uchylitby
procedury, ktore w zaden sposéb nie odpowiadajg na potrzeby i reakcje zachowania

pacjentéw neuroatypowych.
Aneks

Okreslenie profili behawioralnych

W ramach projektu ,,Himalaje Autyzmu” okreslono 9 profili behawioralnych. Profil
behawioralny to formularz diagnozy uzupetniany przez asystentow podczas
pierwszego spotkania z rodzicem/opiekunem prawnym. Profil behawioralny to takze
dokument, ktéry jest modyfikowany adekwatnie do obecnej sytuacji uczestnika/jego
rodziny/otoczenia. W spotkaniu brato udziat 2 asystentéw z uwagi na potrzebe
poznania trudnych zachowan uczestnika. Jeden z asystentéw notowat informacje od
bezposredniego opiekuna. Drugi asystent podejmowat probe kontaktu z uczestnikiem
,,na zywo”. Dzieki szczegotowym relacjom opiekundw asystenci ustalili najwazniejsze
informacje, ktére bedg potrzebne na dalszym etapie wspoétpracy. Profil behawioralny
zawiera nastepujgce informacje: ogolne informacje o uczestniku — kilka stéw
dotyczacych uczestnika, wieku, jego miejsca zamieszkania, osdb wspierajgcych.
Przebieg edukacji to podpunkt wazny z punktu widzenia funkcjonowania uczestnika
poza domem — czesto pierwsze objawy trudnych zachowan odnotowujg nauczyciele.
Funkcjonowanie uczestnika w szkole daje obraz zachowan na réznych etapach zycia
i najwazniejszym z punktu widzenia funkcjonowania oséb ze spektrum autyzmu —
rozpoczecia okresu dojrzewania. To okres, w ktorym czesto pojawiajg sie nowe
zachowania, a takze problemy zdrowotne wynikajgce z tego procesu. Podpunkt

dotyczacy problemow zdrowia psychicznego i fizycznego okresla jednostki
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chorobowe, ktore zostaty zdiagnozowane w trakcie zycia uczestnika. Niestety, dla
wielu opiekundw i lekarzy prowadzacych sygnaty wysytane przez pacjentéow nie sg
czytelne i mozliwe do podziatu na zdrowie psychiczne i somatyczne. Czesto rodzice
doszukujg sie w reakcjach swoich dzieci proby zakomunikowania bolu czy
dyskomfortu, ale jedyng mozliwoscig jest rozszerzenie diagnostyki uczestnika

z przyjeciem na oddziat szpitalny wigcznie. Takie proby czesto konczyty sie
niepowodzeniem w wyniku braku rozwigzan systemowych dla pacjentow
przejawiajgcych zachowania nieakceptowane spotecznie. Funkcjonowanie spoteczne
to informacje dotyczgce reakcji uczestnika na konkretne sytuacje, konkretne miejsca,
relacje z innymi ludzmi. Podpunkt podejmowanie leczenia opisuje préby oraz czesto
niepowodzenia w kontakcie rodziny z specjalistami roznych dziedzin oraz

wyjasnienie zachowan, ktére przyczynity sie do nieskutecznego leczenia.

Aktualne problemy to zbior informacji dotyczgcych najwazniejszych spraw, ktére

utrudniajg funkcjonowanie uczestnika/jego rodziny/Srodowiska.

Scenariusz wizyty to kilka informacji/rad udzielonych przez srodowisko uczestnika,
ktére mogg pozytywnie wptyngé na przebieg wizyty i przyczyni¢ sie do skutecznego

leczenia.
Trudnosci w podejmowaniu leczenia

1. Trudnosci z punktu widzenia pacjenta neuroatypowego

Obserwacja zachowan trudnych uczestnika, ktére pojawiajg sie w odpowiedzi na
bodziec zewnetrzny pozwala zaktadac, ze sg to sytuacje, ktére wywotujg dyskomfort.
Dla oséb o niestandardowym przetwarzaniu sensorycznym nowy, nieznany dotgd
dzwiek, zapach, swiatto moze wywotywac sytuacje stresujgca, ktéra jest
niezrozumiata dla osoby o standardowym przetwarzaniu bodzcéw sensorycznych.
Whikliwa analiza uczestnikbw pozwala na zaplanowanie wizyty w taki sposob zeby

zminimalizowac stres zwigzany z nowymi sytuacjami.

2. Trudnosci wynikajgce z akceptacji zachowan trudnych
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W naszym tescie nie chcemy zmuszac personelu do podejmowania dziatan na rzecz
0s6b przejawiajgcych trudne zachowania. Chcemy przyczynic sie do wsparcia
procesu leczenia jako asystenci, ktorzy poznali funkcjonowanie osoby

z niepetnosprawnoscig. Nie jesteSmy zwolennikami pretensjonalnego,
problemogennego podejscia do kwestii leczenia osob przejawiajgcych trudne
zachowania. Chcemy znalez¢ kompromis pomiedzy zachowaniem uczestnika,

a umiejetnoscig akceptacji tych zachowan przez innych pacjentow i personel.
Dotozymy wszelkich staran zeby kazda wizyta odbywata sie nie tylko

z uwzglednieniem dobrostanu naszego uczestnika, ale takze oséb, ktére w danym
dniu, o danym czasie korzystajg z leczenia. Waznym elementem pracy jest dla nas
réwniez wymiar edukacyjny, zwlaszcza dla oséb, ktore nie potrafig zrozumiec

trudnego zachowania, zadajgc pytania i probujgc pomaéc.
Wiek pacjenta, a dostepnos¢ leczenia

Podczas wyboru grupy docelowej dla naszego projektu postanowilismy zbadac

potrzeby i mozliwosci leczenia oséb ze spektrum na roznym etapie zycia.

Spodziewalismy sig, ze najmniej zgtoszen bedzie dotyczyto dzieci. Wynika to

z tatwosci podejmowania leczenia poprzez wykorzystanie metod sitowych,
ograniczajgcych swobode bagatelizujgc dobrostan pacjenta. Niewielu rodzicéw liczy
sie z konsekwencjami takich dziatan na przysztos¢. Rodzice nastolatkow
doswiadczajg nowych zachowan, ktére sprawiajg szereg trudnosci i tym samym
uniemozliwiajg préby leczenia poprzez przymus — wywotujgc zachowania trudne,
ktére mogg na dtugie lata utrudniaé podejmowanie leczenia; badan profilaktycznych.
Najwieksza liczba oséb zainteresowanych udziatem w projekcie to rodzice dorostych
0s6b ze spektrum autyzmu, ktérzy réwniez nie zdawali sobie sprawy z faktu, ze
kiedys$ bedg stabsi od swoich dzieci i nie zdotajg przy kazdym badaniu ograniczac ich
ruchow. Dlatego bardzo wazne jest edukowanie rodzicow i szukanie metod

0 wzmocnieniu pozytywnym zeby na kolejnych etapach zycia minimalizowaé

zachowania trudne w odpowiedzi na leczenie.
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Co przeszkadza?

Nie istniejg zadne rozwigzania systemowe dla podejmowania leczenia dla osob
przejawiajgcych zachowania trudne. Brak wiedzy, strach przed kontaktem lekarzy
z dorostymi pacjentami. Rozumiemy, ze sytuacje podejmowania leczenia stanowig
spore wyzwanie dla lekarzy, uwazamy, ze wielu sytuacji mozna unikng¢ stosujac

rozwigzania, ktére bedg rekomendacjg na zakonczenie testu.
Co utatwia?

Od 2018 roku istnieje mozliwos¢ skorzystania z swiadczeh zdrowotnych poza
kolejnoscig dla osob z niepetnosprawnoscig w stopniu znacznym. To rowniez okazja
zeby w trakcie umawiania wizyty powiedzie¢ w rejestraciji kilka informacji

dotyczgcych pacjenta.

Wielu pracownikow rejestracji daje mozliwos¢ indywidualnego kontaktu z lekarzem
celem zapoznania go z zachowaniami trudnymi, jakie pacjent moze prezentowac

podczas wizyty.

Bazujemy na kontakcie z lekarzem i hamowaniem roszczeniowych postaw dzieki
czemu wielu lekarzy ufa nam i respektuje nasze rozwigzania przyczyniajgc sie do
umowienia wizyty lekarskiej. Nalezy zaznaczy¢, ze otwartos¢ lekarzy, na tym etapie
sg to lekarze pierwszego kontaktu, czesto jest zalezna od znajomosci zachowan ze
spektrum autyzmu, posiadania w rodzinie krewnego z niepetnosprawnoscig
intelektualng. Wielu rodzicéw naszych uczestnikow ma dobre relacje z lekarzami
pierwszego kontaktu, ktorzy chetnie dzielg sie z nami wiedzg i mozliwoscig
rozwigzan probleméw. Jednoczesnie wykazujg otwartos¢ na nasze propozycije

w podejmowaniu leczenia osob przejawiajgcych trudne zachowania. Coraz wiece;j
lekarzy rozumie obecnos¢ asystenta podczas wizyty, umiejetnie wykorzystujgc jego
obecnos¢ i doswiadczenie w przeprowadzeniu wizyty. Mamy nadzieje, ze powyzsze
sytuacje przyczynig sie do efektywnego rozwigzywania probleméw i stworzenia

metody pracy utatwiajgcej leczenia oséb przejawiajgcych zachowania trudne
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Ponizej profile behawioralne uczestnikéw testu

Uczestnik 1

Ogdlne informacje o uczestniku

Dziecko w wieku przedszkolnym (5 lat) Trafit do pogotowia opiekurnczego

z powodu choroby psychicznej obojga rodzicow. Ciotka chtopca wyrazita cheé
opieki nad dzieckiem, ale w trakcie opieki zaczety pojawiac sie problemy

w funkcjonowaniu: krzyk, izolacja spoteczna, nieuzasadniony strach. Opiekunka
pogotowia podejmuje liczne préby wsparcia chtopca adekwatnie do jego potrzeb

i mozliwosci.

Przebieg edukacji

Uczeszcza na zajecia do przedszkola w grupie dla dzieci ze spektrum autyzmu.
Zajecia sg prowadzone na podstawie indywidualnego programu terapii. W wyniku
pandemii pojawity sie trudnosci w regularnym uczeszczaniu na zajecia. Brak

regularnosci zaje¢ spowodowat przerwanie schematu dnia.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Chtopiec z powodu zaburzen rozwojowych nie potrafi korzystac z toalety.
Wyprdznianie odbywa sie w pozycji stojgcej tylko w jednym miejscu w domu przy
zatozonym pampersie. Powyzszy problem nie zostat zdiagnozowany na podstawie
objawdw klinicznych. Przyczyny takiego zachowania poszukujg w zaburzeniach

rozwojowych dziecka.

Funkcjonowanie spoteczne

Chetnie podejmuje kontakt z osobami, ktére akceptuje. Nowe osoby poczgtkowo
ignoruje, potrzebuje dtugiego czasu do podjecia kontaktu. Nawigzanie relaciji
zawsze odbywa sie ze strony chtopca. Zainicjowanie relacji ze strony nowej osoby

w otoczeniu moze wywota¢ zachowanie trudne.

Podejmowane leczenie
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Uczestnik 1

W najblizszych miesigcach zaplanowano wizyte w poradni dla dzieci ze spektrum

autyzmu.

Zachowania trudne majg wptyw na profilaktyke leczenia, zwtaszcza w okresie

pandemii.

Aktualne problemy

Nie akceptuje zmian w gabinecie lekarskim do ktérego przychodzi, preferuje

wspotprace z jednym lekarzem przez dtuzszy okres czasu

Podczas wyjscia z domu nie podgza za opiekunem, sam obiera kierunek drogi,
kazde narzucenie trasy przejscia powoduje histerie, agresje, krzyk, probe ucieczki.
Chtopiec nie ma poczucia niebezpieczenstwa np. wejscia pod nadjezdzajgcy
samochdd. Dla opiekuna chiopca kazde wyjscie z domu oznacza koniecznos$é
dodatkowej osoby do pomocy, ktéra w razie trudnego zachowania przyjedzie
samochodem, do ktérego chtopiec chetnie wsiada. Jazda autem tagodzi jego

trudne zachowania

Scenariusz wizyty

Do realizacji wizyty potrzebny jest udziat co najmniej jednego asystenta, ktory
zaplanuje dziatania poczgwszy od wyjscia uczestnika z domu, przejazdu,
motywacje uczestnika do wejscia do budynku i zaplanowanie trasy przejscia do
gabinetu lekarza. Jesli bedzie to nowy lekarz asystent bedzie potrzebowac zdjecia

lekarza w celu zmniejszenia dystansu podczas realnego spotkania.

Uczestnik 2

Ogodlne informacje o uczestniku

Dziecko w wieku 10 lat. Diagnoza ze spektrum autyzmu. Chtopiec ma brata 7 lat

starszego oraz siostre w wieku 8 lat. Brat chtopca réwniez jest osobg ze spektrum
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Uczestnik 2

autyzmu. Bracia diametralnie r6znig sie pod wzgledem potrzeb. Opisywany
uczestnik jest osobg, ktdéra nie mowi, unika kontaktu z ludzmi, ma trudnosci

w komunikowaniu sie z rodzicami; w przeciwienstwie do brata nie potrafi
zakomunikowac bélu. Problemy zdrowia fizycznego eskalujg sie poprzez
zachowania trudne. Matka chtopca nie podejmuje leczenia poniewaz ma trudnosci
z interpretacjg zachowania. Matka skupiona na leczeniu starszego syna nie
prowadzi leczenia profilaktycznego. Opieke nad chtopcem sprawuje mama, tato

W ciggu dnia jest w pracy.

Przebieg edukacji

Uczeszcza do szkoty specjalne;.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Trudne zachowania nie majg jasnego pochodzenia. Rodzice nie potrafig jasno
zinterpretowa¢ zachowania, ktére moze wskazywac na bol w danym obszarze.
Matka nie jest pewna, czy pojawienie sie trudnego zachowania jest wynikiem

problemu behawioralnego/psychicznego czy fizycznego bélu

Funkcjonowanie spoteczne

Unikanie dotyku, brak kontaktu wzrokowego, nie reaguje na imig, brak komunikac;ji
werbalnej, nieczytelne dla srodowiska wyrazanie uczu¢ i emocji, charakterystyczne

fiksacje uniemozliwiajgce nawigzanie kontaktu

Podejmowane leczenie

Tylko w nagtych przypadkach przy pojawieniu sie objawdéw somatycznych; leczenie
odbywa sie poprzez ograniczenie zachowan majgcych wptyw na bezpieczenstwo

uczestnika i personelu

Aktualne problemy

Ucieczki, brak wspotpracy dziecka z rodzicem, nieprzewidywalne zachowania,

przejawy agresji wobec rodzica i otoczenia
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Uczestnik 2

Scenariusz wizyty

Z powodu nieczytelnej komunikacji werbalnej i niewerbalnej, potrzeba wykluczenia

choréb somatycznych poprzez badania.

Uwzglednienie dobrostanu uczestnika poprzez obserwacje funkcjonowania
w placéwkach zdrowia (pojawienie sie zachowan trudnych w odpowiedzi na

skojarzenie miejsca, np. z bolem; nieoczekiwanym bodzcem).

Potrzeba utrzymania dobrostanu uczestnika w podejmowaniu leczenia w celu

wykluczenia w przysztosci nowych zachowan trudnych (np. autoagresja)

Uczestnik 3

Ogdlne informacje o uczestniku

Uczestnik w wieku 14 lat. Brak mowy werbalnej, dobra komunikacja niewerbalna
z rodzicami. Nie ma rodzenstwa. Z powodu zachowan charakterystycznych dla
0sbb ze spektrum autyzmu rodzina musiata przeprowadzi¢ sie z mieszkania

w bloku do domu. Mieszkajg w duzej odlegtosci od miasta, w ktérym znajduje sie

szkota odpowiadajgca na potrzeby uczestnika.

Rodzice pracujg, matka obawia sie przysztosci zwigzanej z zakonczeniem edukaciji
przez jej syna. Zdaje sobie sprawe z faktu, ze zakonczenie edukacji syna wigze sie
z zakonczeniem pracy mamy. Rodzice sprawujg opieke samodzielnie, nie
posiadajg wsparcia z zewnatrz, gtéwnie z powodu braku zrozumienia

funkcjonowania oséb ze spektrum autyzmu

Przebieg edukaciji

Rodzicom odmowiono opieki w szkole na terenie miejsca zamieszkania. Od

poczatku edukacji chtopiec uczeszcza do szkét do duzego miasta.
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Uczestnik 3

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Problemy trawienne wymagajgce diagnostyki; trudnosci w podejmowaniu leczenia
profilaktycznego — zalezne od odpowiedniego podejscia personelu. W wiekszosci
przypadkow leczenia odbywa sie sitowo poprzez ograniczenie niebezpiecznych

zachowan.

Funkcjonowanie spoteczne

Mimo braku komunikacji werbalnej, uczestnik funkcjonuje w schemacie
narzuconym przez rodzicow — stucha wskazowek, na prosbe zostawia rzeczy,
ktore mogg mu zaszkodzi¢. Chtopiec nie wykazuje zainteresowania zadnymi

zabawkami. Sprawnie postuguje sie tyzkg i widelcem.

Czasami potrafi opanowac trudne zachowanie poprzez umiejetnos¢ wyciszenia
w konkretnym pomieszczeniu. Stuchajgc stow matki, ktéra opisuje trudne

zachowania, inicjuje kontakt poprzez ztapanie za reke

Podejmowane leczenie

Leczenie psychiatryczne, zazywanie lekéw uspokajajgcych, ktére nasilajg gtdd

i pragnienie

Leczenie odbywa sie na pograniczu dobrostanu nie rozwigzujgc pierwotnego

problemu

Aktualne problemy

Problemy z leczeniem zebow, problemy gastryczne, problemy urologiczne

Scenariusz wizyty

Przeprowadzenie badan z uwzglednieniem dobrostanu uczestnika i rodzica,

zachowanie czujnosci z powodu trudnosci zwigzanych z nieprzewidywalnym
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Uczestnik 3

zachowaniem. Zaplanowanie wizyty w taki sposéb zeby w przysztosci nie

wzmacniac braku zrozumienia procesu leczenia przez pacjenta neuroatypowego .

Ograniczenie lub eliminacja metod sitowych/ograniczajgcych swobode uczestnika
jako metoda na utrzymanie dobrostanu w procesie leczenia. Zgtoszenie

W rejestracji pacjenta z zachowaniami trudnymi zeby wizyta odbyta sie zgodnie

z planem, ograniczenie oczekiwania na wizyte. Przed wizytg rozmowa z lekarzem
podejmujgcym badanie w celu usprawnienia procesu leczenia (zaznajomienie
lekarza z zachowaniami pacjenta, ktére mogg uniemozliwi¢ wykonanie badania);

motywowanie uczestnika do podejmowania dziatan

Uczestnik 4

Ogodlne informacje o uczestniku

Uczestnik w wieku 17 lat. Mieszka razem z rodzicami i rodzehstwem.

Przebieg edukacji

Uczeszcza do szkoty specjalnej od dziecka. Od kilku lat uczeszcza do placéwki dla

0sOb ze spektrum autyzmu 2 razy w tygodniu.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Problemy laryngologiczne, béle brzucha, ktére wedtug mamy wywotujg trudne
zachowania. Od roku z powodu braku diagnostyki matka dostrzega zmiany

w zachowaniu — pojawienie sie zachowan agresywnych i autoagresywnych.

Z powodu infekcji bakteryjnej w obrebie nosa — napady agresiji i liczne krwotoki
z nosa. Wielokrotne préby pobrania wymazu z nosa nie powiodty sie. Lekarz
psychiatra zapisat leki uspokajajgce, ktére majg na celu ostabic reakcje bdlowa,

swagdem i innymi dolegliwosciami nosa. Przyczyna problemu jest znana, ale
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Uczestnik 4

obecnie nie ma sposobu na jego rozwigzanie.

Bole zebow.

Funkcjonowanie spoteczne

Uczestnik od roku przejawia zachowania agresywne i autoagresywne, ktore zle
wptywajg na siostre uczestnika (8 lat). Podczas diagnozy siostra przerywata matce
mowigc, ze brat bije mame. W mieszkaniu widac liczne slady zachowan

agresywnych — uszkodzone meble, $ciany, sprzety AGD
W grupie réwiesniczej uczestnik rowniez przejawia zachowania trudne.

Problemy z zachowaniem (krzyk, impulsywno$¢, agresja) pojawity sie w okresie

dojrzewania.

Podejmowane leczenie

Podejmowane préby leczenia nie przynoszg efektow. Mama uczestnika czesto
zostaje wyproszona z gabinetu z powodu trudnych zachowan syna. Obecnie brak

mozliwosci podejmowania dziatanh profilaktycznych

Aktualne problemy

Trudno$ci podjecia skutecznego leczenia przez matke. Podczas wizyt lekarskich
tata uczestnika wielokrotnie bierze urlop w pracy. Tata jest sfrustrowany,

zwlaszcza jesli wizyta nie zostaje zrealizowana.

Uczestnik jest w okresie dojrzewania przez co mama w kontakcie z nauczycielami
stara sie odpowiednio pracowac ze swoim synem. Niestety, mimo wskazéwek
pojawiajg sie reakcje niepozgdane — pobudzenie seksualne. Mama czuje sie

przecigzona iloscig zmian w zachowaniu syna.

Scenariusz wizyty

Na tym etapie asystenci muszg pozna¢ funkcjonowanie uczestnika w ramach

dziatan — spotkania probnego i spotkania ,,0” aby sprecyzowac trudnosci, ktore
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Uczestnik 4

mog3 sie pojawic w obrebie placowki zdrowia. Uczestnik jest otwarty na kontakt
z cztowiekiem, uspokaja go gtaskanie, uzywanie masazera do gtowy, w razie

problemow z oczekiwaniem na wizyte zostang wykorzystane zabawki, elementy
usprawniajgce motoryke matg jako metode na organizacje czasu i zmniejszenie

stresu zwigzanego z podjeciem leczenia.

Uczestnik 5

Ogdlne informacje o uczestniku

Uczestnik ma 17 lat, bezposrednig opieke sprawuje matka. Uczestnik mieszka

W mieszkaniu.

Matka ma problemy zdrowotne przez ktére kontakt jest utrudniony. Matka ma
wsparcie ze strony rodziny. Z powodu pandemii uczestnik spedza wiekszos¢ czasu
w domu z matkg. W obecnej sytuacji przejawia lek zwigzany z opuszczeniem

mieszkania w ogéle

Przebieg edukacji

Uczenh szkoty specjalnej. Z powodu trudnych zachowan rodzic czesto musi
samodzielnie odbierac dziecko ze szkoty. Z powodu pandemii szkota proponuje

zajecia zdalne, w ktérych uczestnik nie chce bra¢ udziatu.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Uczestnik nie pozwala na szczotkowanie zebow i regularng higiene ciata, co

przyczynia sie do problemow stomatologicznych i dermatologicznych.

Wystepujg czeste problemy gastrologiczne: biegunki, wymioty. Mama oczekuje
statej wspotpracy z konkretnymi lekarzami celem przeprowadzania wizyt

profilaktycznych.
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Uczestnik 5

Funkcjonowanie spoteczne

Zachowania agresywne i autoagresywne pojawiajg sie podczas skojarzenia
placéwki zdrowia z nieprzyjemnym bodzcem z przesztosci. Ostatnie miesigce
pogorszyly funkcjonowanie spoteczne uczestnika przez co najblizsze sSrodowisko
nie potrafi jednoznacznie powiedzie¢ jak uczestnik odnajdzie sie w nowej sytuacji
zwigzanej, np. z powrotem do szkoty, wizytg u lekarza po dtugim okresie braku

leczenia

Podejmowane leczenie

Matka przyznaje, ze pdki uczestnik byt dzieckiem, nie byto probleméw z leczeniem.
Odkad sama zauwaza ostabienie | wtasne problemy zdrowotne wyraza lek
zwigzany z podejmowaniem leczenia. Liczy sie z konsekwencjami nieprawidtowych
zachowan w placéwkach zdrowia, chce znalez¢ bezpieczng forme leczenia

swojego dziecka poniewaz jak sama przyznaje,

dla niej to réwniez bardzo stresujgce przezycie. Wyznaczenie terminu wizyty
lekarskiej powoduje u mamy podporzgdkowanie catego zycia az do terminu
przeprowadzenia zabiegu/badania, kobieta w tym okresie skarzy sie na problemy

ze snem i jakoscig zycia w ogdle.

Kobieta uwaza, ze jej strach i lek udziela sie synowi, ktéry na kilka dni przed wizytg
wykazuje objawy somatyczne takie jak: nadmierna potliwo$¢, biegunki i obnizenie

nastroju

Aktualne problemy

Okres dojrzewania wptywa na zachowanie, pojawity sie problemy ze snem. Matka
ma watpliwosci dotyczgce tego, ktére z zachowan wynikajg z problemdéw
somatycznych, a ktore z probleméw wynikajgcych z niepetnosprawnosci. Jak sama
przyznata, czesto podaje synowi profilaktycznie leki przeciwbdlowe i obawia sie

nastepstw tych dziatah. Dostata na to zgode od lekarza pierwszego kontaktu, ktory

.,.
N\ MALOPOLSKA ROPS ) s FIRR

51



Europejskle - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozwdj

E Fundusze Rzeczpospolita Unia Europejska

Uczestnik 5

jednoczesnie w rozmowie z asystentem jest otwarty na rozszerzenie diagnostyki

uczestnika.

Scenariusz wizyty

Podczas rozmowy z matkg oraz srodowiskiem, ktore bierze udziat w planowaniu
wizyt, okazuje sie, ze niestabilnos¢ zachowania wptywa na jakosc¢
przeprowadzonej wizyty. Jak sami zauwazajg nie da sie przewidzie¢ jego

zachowania tuz po wejsciu do gabinetu.

Matka uwaza, ze jest w stanie stwierdzi¢ jak potoczy sie wizyta kiedy zobaczy

w jakim nastroju wstat jej syn. Asystenci zaproponowali aby umawiac wizyte na
takg godzine, by mozna byto przed wizytg odby¢ spacer i dotozy¢ wszelkich staran
aby poprawic nastrdj uczestnika, oczekujgc zminimalizowania zachowan trudnych
podczas wizyty. Przygotowanie uczestnika przez asystentéw nie moze byc¢
kojarzone wytgcznie przez kontakt z placowkg zdrowia dlatego pierwsze umowione
spotkanie bedzie spacerem w celu poznania uczestnika. Dopiero kolejne spotkania
bedg dotyczy¢ funkcjonowania w placowce zdrowia, np. w gabinecie lekarza
pierwszego kontaktu (badanie kontrolne) aby asystenci mogli wnie$¢ poprawki do
scenariusza w razie umowienia wizyty u lekarza specijalisty, u ktérego trudniej

o termin.

Uczestnik 6

Ogdlne informacje o uczestniku

Uczestnik w wieku 33 lat. W wieku 14 lat pojawienie sie zachowan
autoagresywnych. Uczestnik mieszka w mieszkaniu z mamga i jej partnerem. Ojciec

zmart wiele lat temu.

Przebieg edukaciji

.,.
N\ MALOPOLSKA ROPS )" e, FiRR

o porm saieo:. MAEOPOLSKIEGO

52



Eg?gggjzseki o Rzeczpospolita Unia Europejska -
monts| o ol - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Uczestnik 6

Podczas okresu edukaciji liczne problemy zwigzane z wspotpracg matki

Z nauczycielami. Po zajeciach uczestnik wracat do domu z licznymi uszkodzeniami
ciata, siniakami, opuchliznami gtéwnie w obrebie rak i twarzy (prawdopodobnie

w wyniku zachowan autoagresywnych) Po 10 latach od zakonczenia edukacji

uczestnik rozpoczat zajecia w placowce dla dorostych oséb ze spektrum autyzmu.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Nieregularny sen, uczestnik czasami nie Spi przez 3 doby, Zazywane leki
psychiatryczne nie przynoszg zamierzonych efektéw. Od wielu lat nieregularne
miesigczki poprzedzone kilkoma dniami bardzo trudnych zachowan, uczestnik

kuca podczas spaceru i wykazuje ostabienie.

W wieku dzieciecym stwierdzono zanikanie kosmkoéw jelitowych w diagnostyce
endoskopowej. Po 25 latach od badania w dalszym ciggu wystepujg problemy
gastryczne. W 2019 pojawit sie jednorazowy epizod padaczkowy. W 2016 roku
uczestnik miat przeprowadzony rezonans gtowy, ktory nie wykazat

nieprawidtowosci.

Funkcjonowanie spoteczne

Krzyk, autoagresja, impulsywnos¢ zachowania i czesty brak snu uczestnika
wptywa na funkcjonowanie rodziny. Uczestnik wymaga ciagtej kontroli poniewaz

czesto uderza gtowg w sciane, uderza piescig w gtowe, kanty stotow.

Uczestnik lepiej funkcjonuje z partnerem mamy co powoduje pogorszenie relaciji
matki z corkg, w sytuacjach kiedy zostajg sami uczestnik wpada w zachowania
trudne zwigzane z zachowaniem agresywnym. Koniecznos¢ zabezpieczania lekow

i Srodkow czystosci przed wypiciem.

Mama uczestnika po zakornczonym okresie edukacji byta zmuszona przerwac
prace poniewaz nie miata wsparcia zadnej instytuciji, ktéra w godzinach pracy

mogtaby wspierac jej corke.
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Uczestnik 6

Podejmowane leczenie

Zdiagnozowane problemy zdrowotne w wieku dzieciecym nie sg profilaktycznie
prowadzone w wyniku trudnosci jakie pojawity sie w okresie dojrzewania. Potrzeba
badan endoskopowych, ginekologicznych, usg brzucha) Badania konieczne do

przeprowadzenia sg wykonywane w narkozie (leczenie stomatologiczne).

Aktualne problemy

Okresowe zmiany nastroju, ktére nie sg zwigzane z zadnym czynnikiem

zewnetrznym mogg $wiadczy¢ o dyskomforcie zwigzanym z bolem

Uczestnik nawet jesli jest w dobrym humorze, traci panowanie nad swoimi

emocjami i prezentuje szereg zachowan trudnych

Scenariusz wizyty

Wizyta powinna zosta¢ zaplanowana w taki sposob zeby minimalizowaé powstanie
trudnych zachowan, ktére uniemozliwiajg rodzicowi/asystentowi komunikacje

werbalng z lekarzem.

Uczestnik nie rozumie procesu leczenia i kazda sytuacja, w ktérej zostat
przymuszany do narkozy moze implikowa¢ w przysztosci dodatkowe problemy
0 podtozu behawioralnym. Odpowiednie roztozenie w czasie dawkowania lekow

przed narkozg moze utatwi¢ wejscie uczestnika na teren placéwki.

Na badania, ktore nie wymagajg narkozy i sg mozliwe do przeprowadzenia
przygotujemy kilka rozwigzan majgcych na celu zmotywowanie uczestnika do
dziatan, np. uczestnik przepada za przewigzywaniem uszu reklaméwek foliowych.

W sytuaciji trudnej moze to postuzy¢ jako sposob na roztadowanie emocji
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Uczestnik 7

Ogdlne informacje o uczestniku

Uczestnik jest w wieku 30 lat. Mieszka w mieszkaniu wraz z mama, siostrg i jej

rodzing — dwojkg dzieci.

Przebieg edukacji

Ukonczyt szkote specjalng. Jest uczestnikiem SDS, ale uczeszcza tam tylko 2 razy

w tygodniu (w okresie pandemii tylko raz w tygodniu)

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Uczestnik od wielu lat przejawia zachowania zwigzane z agresjg i autoagresja.

W 2014 roku podczas hositalizacji w szpitalu psychiatrycznym uczestnik miat
wigzane konczyny co spowodowato problemy postrzegania ciata — uczestnik bedgc
w domu potrzebowat ograniczania ruchu rgk aby czu¢ sie bezpiecznie. Od wielu lat
ma rowniez problemy z funkcjonowaniem jelit, z zaparciami. W grudniu 2020r. trafit
na oddziat w wyniku zatrzymania pracy jelit i nerek. Badania krwi wykazaty stan
zapalny toczgcy sie w organizmie. Zapisano leki na nieswoiste zapalenie jelit, po

ktérych pacjent funkcjonuje duzo lepie;.

Podczas 2-tygodniowego pobytu w szpitalu lekarz psychiatra zmienit dawkowanie
lekdw co wywotato sporg zmiane na korzys¢ w funkcjonowaniu uczestnika i tym

samym jego rodziny.

Mama uczestnika zgtosita, ze podczas mycia zebdw uczestnik ucieka co moze by¢
zwigzane ze stanem bolu zeba. W wyniku uderzen gtowg w Sciany i inne elementy,
uczestnik czesto ma uszkodzenie skéry czota/nosa. Podjeto prébe leczenia
okulistycznego, ale w pierwszej dobie od zabiegu po uderzeniu w $ciane oko

zostato uszkodzone i zdecydowano o braku mozliwosci kolejnej operacji

Funkcjonowanie spoteczne
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Uczestnik 7

Uczestnik wymaga ciggtej obecnosci drugiej osoby, zarébwno w domu —

zachowania agresywne i autoagresywne, ale rowniez na zewnatrz.

Podczas spaceru z uczestnikiem, zdarza mu sie zaczepiac, drapac, prébowac
uderzy¢ napotykane osoby, bardzo czesto probuje uderzy¢ w samochdd

zaparkowany przy chodniku wzdtuz ktérego uczestnik idzie.

Podczas zaje¢ w SDS potrzebuje zajeé 1:1, poniewaz trudne zachowania, jakie
przejawia uczestnik mogg wptywac na bezpieczenstwo i dobrostan innych

podopiecznych.

Podejmowane leczenie
Leczenie psychiatryczne, leczenie u gastroenterologa, skierowanie na

kolonoskopie

Aktualne problemy

Dwa tygodnie po hospitalizacji pojawity sie problemy z zachowaniem uczestnika

w domu i poza nim. Z jednej strony uczestnik jest bardziej aktywny, lepiej rozumie
mowe werbalng i niewerbalng, ale niestety pojawity sie nowe zachowania —
wbieganie na ulice pod przejezdzajgce auta co jest szczegdlnie niebezpieczne
podczas sprawowania opieki przez mame uczestnika — kobieta nie jest w stanie
powstrzymywac syna przed niebezpiecznymi sytuacjami — sama jest w procesie
leczenia okulistycznego, ma cukrzyce i nadcisnienie, ktére znacznie odbito sie na
jej zdrowiu fizycznym. Po hospitalizacji pojawity sie rowniez problemy

Z nieregularnym snem — uczestnik czasami nie przesypia nocy. Krzyczy, tupie i jest
pobudzony. Rodzina obawia sie probleméw z sgsiadami i potrzebuje pomocy

psychiatrycznej.

Niestety, lekarz prowadzgcy uczestnika od wielu lat realizuje tylko wizyty zdalne,
nie wyraza zgody na wizyte w gabinecie, a zaproponowane leczenie nie przynosi

rezultatéw. Przejazd uczestnika przy pomocy takséwek dostosowanych dla oséb

Z niepetnosprawnosciami jest niemozliwy poniewaz kierowcy nie potrafig poradzi¢
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Uczestnik 7

sobie z uczestnikiem, ktory uderza rekami i gtowg w szyby. Podczas przejazdu

réwniez krzyczy, co uniemozliwia czesci kierowcom prowadzenie pojazdu.

Scenariusz wizyty

Wykorzystujgc fiksacje uczestnika dotyczgce elementéw, ktére angazujg jego
uwage — ukfadanie koralikdw; asystenci zaproponowali aby wykorzystywac je
w oczekiwaniu na wizyte — jesli bedzie taka koniecznos¢. Umawianie wizyt
powinno odbywac sie z jak najkroétszym czasem oczekiwania, gdyz kazde kilka

minut oczekiwania budzi w uczestniku frustracje i zachowania trudne.

Uczestnik podczas oczekiwania na wizyte w przychodni jest w ciggtym ruchu,
krzyczy, podskakuje i tupie nogami co wptywa negatywnie na funkcjonowanie cate;j
przychodni. Zaproponowano wykorzystanie koca sensorycznego, ktory na czas
przejazdu otuli ciato uczestnika i by¢ moze wyciszy czes¢ zachowan
niebezpiecznych.

Planowanie wizyty jest zwigzane rowniez z kontaktem z lekarzem, ktory dostanie
informacje dotyczacg funkcjonowania uczestnika, doswiadczenie rodziny

i nauczycieli pokazato, ze czes¢ lekarzy juz na poczatku wspotpracy rezygnuje

z przyjecia pacjenta, ktéry przejawia zachowania trudne.

Uczestnik 8

Ogdlne informacje o uczestniku

Uczestnik to osoba w wieku 22 lat. Od kilku lat przejawia zachowania agresywne
i autoagresywne, ze wzgledu na chorobe mamy — opiekuna prawnego

i koniecznosc¢ operacji, nie jest w stanie zadbac o zdrowie swoje i swojego syna.

Przebieg edukacji
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Uczestnik 8

Uczen szkoty w nurcie behawioralnym. Dwa razy w tygodniu uczeszcza na zajecia

do placowki dla os6b ze spektrum autyzmu.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Od kilku lat problemy zwigzane z osteoporozg. Z opowiesci mamy wynika, ze juz
kilka lat temu pojawity sie symptomy wskazujgce na problemy z tarczyca. Lekarz
skierowat pacjenta do poradni endokrynologicznej. Czas oczekiwania na wizyte to

jeszcze 2 lata.

Uczestnik to osoba w stopniu znacznym, rodzic nie wiedziat, ze dla oséb w stopniu
znacznym termin wizyty powinien zostac¢ skrocony w oparciu 0 mozliwosci

placowki.

Problemy laryngologiczne, wedtug mamy syn czesto dotyka swoich uszu z uwagi

na bal, ktéry poteguje zachowania trudne.

Problemy stomatologiczne

Problemy z oczami — uczestnik nie dostrzega wielu elementéw podczas spaceru

Funkcjonowanie spoteczne

Poruszanie sie wymaga ciggtej kontroli asystenta/opiekuna w wyniku
nieprzewidywalnych zachowan. Sporadycznie nawigzuje kontakt z innymi osobami,
ale nalezy byc¢ ostroznym poniewaz czesto na poczgtku uczestnik rzuca

przedmiotami w kogo$ nowego.

Podejmowane leczenie

Od kilku lat leczenie tylko w przypadku somatycznych objawéw — nie zawsze
w bezposrednim kontakcie uczestnika z lekarzem, coraz cze$ciej wytgcznie
poprzez kontakt z matkg i opisanie objawdw. Brak Sciezki leczenia

profilaktycznego.
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Uczestnik 8

Aktualne problemy

Bole zebow, zmiany w obrebie jamy ustnej, stany zapalne w jamie ustnej,
problemy z stuchem, problemy okulistyczne — uczestnik od kilku lat ma problemy

Zz wzrokiem.

W rozmowie z mamg ustalono, ze syn zawsze podejmowat leczenie w sposob
sitowy i mocno ograniczajgcy przez tate, w wyniku takiego postepowania
wystepuje szereg zachowan utrudniajgcych podejmowanie leczenia w placéwce

zdrowia.

Scenariusz wizyty

Zaplanowanie wizyty musi odbywac sie w kilku etapach. Nalezy sprawdzi¢ czy
dana placéwka wywotuje u uczestnika zachowania obronne, agresywne.
Spodziewamy sie fatwiejszej odpowiedzi w placoéwkach, w ktdérych uczestnik

jeszcze nie byt, ktérych nie kojarzy z bolem i ograniczeniem poruszania.

W ramach testu zaplanowano prébe podjecia leczenia w placéwkach zdrowia,
ktore uczestnik zna poprzez kilkukrotne wizyty, ktore nie bedag miaty finatu
w postaci przeprowadzonej wizyty. Oczekujemy, ze uczestnik skojarzy to miejsce

na nowo, jako element spaceru.

Uczestnik 9

Ogodlne informacje o uczestniku

Uczestnik to osoba w wieku 32 lat. Mieszka z mamg w mieszkaniu.

Przebieg edukaciji

Ukonczenie szkoty specjalnej. W trakcie edukacji uczestnik sporadycznie

przejawiat zachowania agresywne i autoagresywne. Funkcjonowat w okreslonym
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Uczestnik 9

schemacie dnia, w ktérym czut sie bezpieczny. Kazda zmiana spowodowana, np.
odwotaniem zaje¢ wywotywata zachowanie trudne w mieszkaniu uczestnika.
Zdarzaly sie akty autoagresji poprzez bicie glowy oraz rozbicie okna w drzwiach.
Od kilku lat uczeszcza do placowki dla osob ze spektrum autyzmu. W okresie
pandemii placowka jest zamknigeta, zdalne wsparcie nie jest realizowane z uwagi

na brak zainteresowania uczestnikéw placéwki takg forma pracy.

Problemy zdrowia psychicznego i fizycznego

Trudnoséci z chodzeniem, czeste upadki, kilkukrotna kontuzja rzepki w kolanie.
Trudnosci w podejmowaniu leczenia z mamg, podczas wejscia do gabinetu
uczestnik wycofuje sie. Problemy zdrowotne mamy spowodowaty ograniczenie
profilaktyki w leczeniu uczestnika. Potrzebna konsultacja z lekarzem ortopedg oraz

stomatologiczna.

W wyniku trudnych zachowan psychiatra kilkukrotnie zlecat badanie na obecnosé

lekéw w organizmie w celu sprawdzenia przyswajalnosci tych lekow.

Funkcjonowanie spoteczne

Uczestnik dobrze funkcjonuje w schemacie. Niechetnie wraca do domu z placéwki,
podczas powrotu do domu wykazuje agresje wobec mamy. Czesto naktania obce
osoby do pomagania mu w zapieciu kurtki, wykonuje polecenia i jesli kto$
odmawia, uczestnik reaguje wycofaniem lub autoagresjg. Uczestnik przejawia
trudne zachowania podczas przejazdow transportem dla oséb

Z niepetnosprawnosciami, czesto dochodzi do konfliktu z kierowcg, zwtaszcza jesli
uczestnik nie moze zajg¢ miejsca z przodu. W okresie pandemii to miejsce jest

wylgczone ze strefy pasazerow.

Podejmowane leczenie

Kilkukrotne préby pobierania krwi zakonczone ucieczkg uczestnika z gabinetu.

Niechec¢ uczestnika do podejmowania leczenia w obecnosci matki. W obecno$ci

matki pojawia sie agresja ukierunkowana na nig oraz na osoby probujgce
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Uczestnik 9

rozwigzac problem z atakiem agresji. Nieche¢ do zaje¢ rehabilitacji zleconych
przez ortopede. Nieudana proba leczenia zebéw w narkozie — wycofanie

uczestnika przed podaniem srodka usypiajgcego.

Aktualne problemy

Brak przestrzeni dla rozwigzywania probleméw zdrowotnych mamy z powodu
konieczno$ci opieki nad synem. Nieche¢ syna do opuszczania mieszkania jako
efekt przyzwyczajenia i utrwalenia schematu. Bol zebéw podczas mycia, problemy
z autoagresja, w wyniku braku statych czynnosci uczestnik prezentuje zachowania

stereotypowe polegajgce na ,,strzelaniu” kicukami, uderzaniem rekami o skronie

Scenariusz wizyty

W ramach spotkania prébnego, przetamanie schematu przebywania wytgcznie
w domu. Rozszerzenie spaceru z uwzglednieniem placéwek zdrowia na trasie

spaceru.

Préba przejazdu samochodem i obserwacja zachowania celem ustalenia

i zaplanowania przejazdu na wizyty lekarskie na dalszym etapie testu.

Podczas oczekiwania na wizyte lub w trakcie badan (o ile bedzie to mozliwe)
korzystanie przez uczestnika z telefonu/stuchawek, oglgdanie filmikéw, ktére

wyciszajg jego trudne zachowania.
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Instrukcja wsparcia uczestnika

Instrukcja wsparcia uczestnika

Jestem w spektrum autyzmu

Dane kontaktowe: ; - .
i . Padaczka — zazywam leki, nie mam atakéw od
Imie, nazwisko, adres dawna

Nazwisko opiekuna + numer telefonu
Adres placéwek wspierajacych

* Co lubie: * Czego nie lubie:
* Lubie biega¢ — uciekam * Nie lubie dotyku
* Zjem wszystko w zasiegu wzroku * Nie lubie gtosnych dZwigkdw, ttumu
* Wyrzucam rzeczy przez okno/do ludzi
kosza * Draznig mnie intensywne zapachy

* Niszcze dokumenty i przypadkowe ¢ Boje sie lekarzy
przedmioty « Zle sie czuje w nowych sytuacjach

Powyzej znajduje sie przyktadowa instrukcja wsparcia uczestnika. Uwazamy to jako
niezbedny element funkcjonowania spotecznego osoby z niepetnosprawnoscia.
Dobrym rozwigzaniem jest zalaminowanie tej instrukcji i posiadanie jej zawsze ze

sobg, np. w plecaku dziecka.
Tresc: Instrukcja wsparcia uczestnika

Dane kontaktowe: imig, nazwisko, adres, Nazwisko opiekuna+numer telefonu, Adres
placowek wspierajgcych, Jestem w spektrum autyzmu, Padaczka - zazywam leki, nie
mam atakéw od dawna. Co lubie: lubie biegac-uciekam, zjem wszystko w zasiegu
wzroku, wyrzucam rzeczy przez okno/do kosza, niszcze dokumenty i przypadkowe
przedmioty. Czego nie lubie: nie lubie dotyku, nie lubie gtosnych dzwiekow ttumu
ludzi, draznig mnie intensywne zapachy, bije sie lekarzy, Zle sie czuje w nowych

sytuacjach.
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