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Przedmowa

Oddajemy w Panstwa rece publikacje poswiecona
globalnemu modelowi ECHO Autism oraz kilku wy-
branym zagadnieniom z obszaru zaburzen ze spektrum
autyzmu (ASD), ktére uznali$my za szczegolnie wazne.
Zalezalo nam na tym, aby praca miata wymiar prak-
tyczny oraz przedstawiala aktualny stan wiedzy o tym
zaburzeniu rozwojowym. Swiatowa Organizacja Zdro-
wia szacuje, ze na $wiecie u 1 na 100 os6b rozpoznano
zaburzenie ze spektrum autyzmu. Mozliwosci ksztalce-
nia specjalistow w dziedzinach: zdrowie, edukacja i pra-
wa obywatelskie nie wystarcza, aby na biezaco sprosta¢
zapotrzebowaniu na $wiadczone przez nich ustugi. Po-
woduje to znaczne nieréwnosci w dostepie do badan
przesiewowych, diagnozy i ustug, co szczegélnie doty-
czy os6b mieszkajacych na obszarach wiejskich i mniej
rozwinietych.

ECHO Autism to globalny ruch, ktory taczy eks-
pertéw w dziedzinie autyzmu z lekarzami podstawowej
opieki zdrowotnej w celu wspierania poszerzania przez
nich wiedzy oraz stosowania najlepszych praktyk w za-
kresie autyzmu - w gabinetach, miejscach pracy i spo-
tecznosciach. ECHO Autism wykorzystuje wirtualne
telekonferencje do gromadzenia spolecznosci prakty-
kéw. Podczas sesji eksperci i lekarze pracujacy lokal-
nie z pacjentami omawiaja trudne przypadki kliniczne
oraz podejmujg rozmowy na temat najlepszych praktyk
w zakresie autyzmu w duchu idei ,wszyscy ucza, wszyscy
sie uczy”. Skutkuje to zwiekszong pewnoscia zawodowg
i wdrazaniem najlepszych praktyk w réznych regionach
geograficznych. Wspoélna praca globalnej spolecznosci
ECHO Autism wplywa na zmniejszenie dysproporcji

i wzrost wiedzy, co pozwala na fagodzenie réznic oraz
na poprawe efektow terapii 0oséb z autyzmem. Spolecz-
nos$ci ECHO Autism wspdlnie rozwijaja nauke, prak-
tyke spoleczng i zmieniaja polityke, aby dostosowaé
si¢ do potrzeb oséb z neurordéznorodnoscig w kazdej
spolecznosci.

Mamy nadzieje, ze ksigzka przyda si¢ pediatrom, le-
karzom pierwszego kontaktu, psychiatrom dzieci i mto-
dziezy, ale takze lekarzom réznych innych specjalizacji,
mlodym adeptom sztuki lekarskiej oraz innym profe-
sjonalistom, ktorzy pracuja na co dzien z osobami ze
spektrum autyzmu. Wierzymy, ze publikacja uwrazliwi
Czytelnika na potrzeby pacjentéw z ASD, w szczegdlno-
$ci dziewczat i kobiet z tym zaburzeniem, oraz zacheci
do wlaczenia si¢ w swojej codziennej pracy w globalny
model ECHO Autism.

Kristin Sohl
Agnieszka Rynkiewicz
Alicia Brewer Curran



CZESCI

ECHO Autism Poland jako system wsparcia
w kompleksowej opiece nad pacjentami z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu (ASD) w Polsce

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD) staja si¢ co-
raz czgsciej stawianym rozpoznaniem w wielu krajach
$wiata. Wedlug najnowszych danych (kwiecien 2023)
Center for Disease Control and Prevention w USA tak
zdiagnozowano 1 na 36 oséb w grupie wiekowej o§mio-
latkéw (CDC 2023). Przyczyn stopniowego wzrostu
czestosci rozpoznawania ASD mozna upatrywa¢ m.in.
w zmianie kryteriéw diagnostycznych zaburzen neu-
rorozwojowych oraz rosngcej $wiadomosci rodzicow,
diagnostéw i 0séb tworzacych system wsparcia psy-
chologiczno-pedagogicznego w odniesieniu do wcze-
snych objawéw autyzmu. Gdy dodatkowo wezmie si¢
pod uwage, ze prezentowane dane mogg by¢ niedosza-
cowane ze wzgledu na istnienie pewnych marginalizo-
wanych grup, jak np. dziewczeta ze spektrum autyzmu
(Rynkiewicz 2013; 2016; 2019; Stopien et al. 2021), oka-
zuje sie, ze kontakt lekarzy pediatréw i lekarzy rodzin-
nych, pracujacych zaréwno w systemie podstawowej
opieki zdrowotnej, jak i w lecznictwie szpitalnym z pa-
cjentami z zaburzeniem ze spektrum autyzmu i ich ro-
dzinami staje si¢ codzienng praktyka. Z tego powodu
w Polsce, tak jak w innych krajach, pojawia si¢ potrzeba
wlaczenia lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej w sys-
tem kompleksowego wsparcia i opieki nad pacjentami
z ASD, poczawszy od procesu skriningu i diagnozy, po-
przez wsparcie udzielane calemu systemowi rodzinnemu
(Sohl et al. 2023; 2022; Rynkiewicz et al. 2022; Domarec-
ki et al. 2022).

W Polsce dostrzeganych jest wiele barier utrudnia-
jacych ten proces. Naleza do nich m.in.: zbyt dlugi czas,
jaki uptywa od powziecia podejrzenia do otrzymania
wigzacej diagnozy, brak spdéjnego powiazania pomiedzy
medycznym i psychologiczno-pedagogicznym systemem
wsparcia, trudnosci zwigzane z orzecznictwem o niepet-
nosprawnosci, merytoryczne przygotowanie personelu
medycznego do pracy z osobami z ASD (Domaracki et
al. 2023) czy tez niedobor kompetentnych uzytkowni-
kéw narzedzi przesiewowych (Rynkiewicz et al. 2022),
np. STAT (ang. Screening Tool for Autism in Toddlers
and Young Children; pol. STAT - test przesiewowy pod
katem autyzmu dla malych dzieci: wiek 24-36 miesie-
cy) (Stone et al. 2008; Stone, Ousley 2015a; 2015b), oraz

diagnostycznych uznanych na $wiecie za zloty standard
diagnozy autyzmu, m.in. narzedzia ADOS-2 (Lord et
al. 2012), ADI-R (Rutter et al. 2003). Odpowiedzig na
omawiane potrzeby i bariery w sprawowaniu komplek-
sowej opieki nad osobami ze spektrum autyzmu jest mo-
del ECHO Autism, ktory aktualnie adaptowany jest do
polskich warunkéw przez zespét specjalistow pod prze-
wodnictwem dr n. med. Agnieszki Rynkiewicz (Sohl et
al. 2022; Rynkiewicz et al. 2022, 2023; Domarecki et al.
2023).

Wedlug metaanalizy dokonanej w 2021 roku przez
van 't Hof i wsp., obejmujacej ponad 50 badan z 40 kra-
jow, $redni wiek w momencie rozpoznania zaburzen ze
spektrum autyzmu wynosi 60 miesiecy (przy uwzgled-
nieniu jedynie dzieci ponizej 10. roku zycia — 43 miesig-
ce) (van’t Hof et al. 2021). Objawy spektrum autyzmu sg
jednak mozliwe do zaobserwowania znacznie wczeéniej:
zaburzenia rozwoju spofecznego uwidaczniajg si¢ juz na-
wet w drugim pétroczu zycia (przelotny kontakt wzro-
kowy, brak odwzajemniania spoteczno-emocjonalnego
w interakeji z opiekunem, niestala reakcja na imie), na-
tomiast zaburzenia rozwoju mowy i komunikacji zauwa-
zalne s3 u wiekszosci dzieci (z pdzniej rozpoznawanym
ASD) przed 24. miesigcem zycia dziecka (Rynkiewicz,
Kulik 2013). Wczesne rozpoznanie ma ogromne znacze-
nie dla prawidlowej adaptacji spotecznej oraz poprawy
funkcjonowania poznawczego oséb z ASD w po6zniej-
szym wieku, przyczynia si¢ do zmniejszenia spolecznych
i rodzinnych kosztéw powigzanych z diagnoza ASD na
przestrzeni zycia osoby ze spektrum i jej systemu ro-
dzinnego oraz ulatwia rodzinie efektywne monitorowa-
nie mlodszego rodzenstwa w kierunku niepokojacych
objawéw (Esposito et al. 2009).

W Polsce aktualnie duzo uwagi po$wieca si¢ podkre-
$laniu koniecznos$ci prowadzenia diagnostyki zaburzen
ze spektrum autyzmu w sposéb kompleksowy, z wyko-
rzystaniem uznanych na calym $wiecie narzedzi diagno-
stycznych, takich jak ADOS-2 (ang. Autism Diagnostic
Observation Schedule, Second Edition; pol. Protokét ob-
serwacji do diagnozowania zaburzen ze spektrum auty-
zmu) (Lord etal. 2012) i ADI-R (ang. Autism Diagnostic
Interview — Revised; pol. Wywiad do diagnozy autyzmu



- wersja zrewidowana) (Rutter et al. 2008). Coraz wigcej
diagnostow siega po wspomniane standardy, postugu-
jac sie w swojej pracy klinicznej rzetelnymi narzedziami
(Rynkiewicz et al. 2018). Jednoczesnie jednak niewystar-
czajaco podkresla si¢ znaczenie diagnostyki zaburzen
ze spektrum autyzmu na wczesnym etapie, nie istnieje
réwniez w Polsce spdjny system skriningu matych dzie-
ci pod katem ASD. Pewne elementy przesiewu wlacza-
ne sg do badan bilansowych przez lekarzy podstawowej
opieki zdrowotnej na podstawie zalecert Amerykanskiej
Akademii Pediatrii w badaniu M-CHAT-R/F (Sturner
et al. 2022), cho¢ nie ma w tym zakresie jednolitego
ogolnopolskiego stanowiska. W zwiazku z powyzszym
podkresli¢ nalezy koniecznos¢ poszukiwania w Polsce
rozwiazan, ktére umozliwig wczesne wykrywanie zabu-
rzen ze spektrum autyzmu z wykorzystaniem rzetelnego
narzedzia na poziomie koordynowanego, ujednolico-
nego programu. Narzedziem, ktére odpowiada bieza-
cym potrzebom i wypelnia przestrzen migdzy prostymi
ankietowymi testami (jak M-CHAT-R/F) a zlozonymi
badaniami wymagajacymi rzetelnosci i gruntownego
przygotowania (jak ADOS-2), jest STAT - test przesie-
wowy pod katem autyzmu dla malych dzieci (Stone et al.
2008; Stone, Ousley 2015a; 2015b).

Test przesiewowy pod katem autyzmu
dla matych dzieci - STAT

STAT (Screening Tool for Autism in Toddlers and
Young Children) jest unikatowym narzedziem przesie-
wowym - jest to jedyne dostepne na rynku badanie in-
teraktywne II stopnia skriningu (Stone et al. 2008; Stone,
Ousley 2015a; 2015b). STAT uzywany jest z powodze-
niem w diagnostyce przesiewowej spektrum autyzmu od
ponad 20 lat i zostal przettumaczony na wiele jezykéw
(Wu et al. 2020; Stone, Ousley 2015a; 2015b). Przyjecie
progu odciecia na poziomie 2 dla podejrzenia zaburzen
ze spektrum autyzmu skutkuje czuloécig i swoistoscia te-
stu rzedu odpowiednio 92% i 85%.

Zaletg narzedzia interaktywnego jest zapewnienie
standardu uzycia kalibrowanego zestawu testowego oraz
zastosowanie metody bezposredniej obserwacji kluczo-
wych zachowan identyfikowanych jako wskaznikowe dla
spektrum autyzmu przez osoby odpowiednio przeszko-
lone. Dodatkowo bezpos$rednia interakcja umozliwia
takze ocene jako$ciowg wybranych parametréw (np. ko-
ordynacji pomiedzy konkretnymi §rodkami komunika-
¢ji), co uniezaleznia ocene od subiektywnego wrazenia
rodzica lub opiekuna udzielajacego wywiadu rozwojo-
wego. Co wiecej, ze wzgledu na rodzaj informacji uzy-
skiwanych z bezposredniej obserwacji wynik testu STAT
moze stuzy¢ takze do ustalenia celéw terapeutycznych
dla danej osoby na najblizszy czas.

STAT zostal zaprojektowany do zastosowania w gru-
pie dzieci 24-36-miesiecznych, cho¢ na $wiecie prowa-

dzone byly takze badania przy uzyciu STAT z udzialem
0s6b w mtodszym i starszym przedziale wiekowym (Sto-
ne et al. 2008). Narzedzie jest zbiorem aktywnosci stu-
zacych do zaobserwowania réznych aspektéw zachowan
spolecznych i komunikacyjnych. Préby zostaly dobrane
tak, aby réznicowa¢ dzieci w okresie wczesnodzieciecym
z autyzmem i innymi trudnoéciami rozwojowymi. STAT
sktada si¢ z 12 prob, ktére sg zgrupowane w 4 moduly:
PROSZENIE, KIEROWANIE UWAGI, ZABAWA i NA-
SLADOWANIE. Badanie zajmuje okolo 20 minut i wy-
maga uzycia kalibrowanego, przygotowanego zgodnie
z wytycznymi autoréw zestawu testowego. Kazda pro-
ba moze zakonczy¢ si¢ jedng z ocen wybranych sposréd
okre$len: ZALICZONE, NIEZALICZONE oraz OD-
MOWA. Konstrukcja narzedzia umozliwia prowadze-
nie badania zaréwno w gabinecie (lekarza, pielegniarki,
psychologa etc.), jak i w osrodku wczesnej interwencji,
ztobku czy w domu osoby badane;.

Stosujac STAT, nalezy mie¢ na uwadze, ze zostal on
zaprojektowany jako narzedzie przesiewowe w diagno-
styce autyzmu, co oznacza, ze nie moze by¢ wykorzysty-
wany jako jedyne narzedzie w diagnozie ASD. Niemniej
na podkreslenie zastuguje fakt, iz wynik STAT moze by¢
istotnym elementem kompleksowego postepowania dia-
gnostycznego.

Ogromna zaletg testu jest mozliwo$¢ jego zastoso-
wania przez wielu specjalistow pracujacych na co dzien
z matymi dzie¢mi. Narzedzia mogg uzywac specjalisci
wczesnej interwencji, pracownicy zlobkéw, pedagodzy
wczesnej edukacji, logopedzi, psychologowie, terapeuci
integracji sensorycznej czy pracownicy socjalni, a takze
reprezentanci zawodow medycznych, w tym pielegniarki
$rodowiskowe, lekarze podstawowej opieki zdrowotnej,
specjali$ci medycyny rodzinnej i pediatrii. Aby postugi-
wac sie testem, nalezy legitymowac sie do§wiadczeniem
w pracy z malymi dzie¢mi oraz ukonczy¢ jedno z propo-
nowanych szkolen (szkolenie warsztatowe organizowane
przez autoréw narzedzia lub innych certyfikowanych tre-
neréw STAT; szkolenie e-learningowe dostepne u ame-
rykanskiego wydawcy STAT lub przeszkolenie w miejscu
pracy przez osobe z certyfikatem ukonczenia szkolenia
warsztatowego).

Kwestionariusz dla dziewczat i kobiet
z autyzmem - GQ-ASC (Q-ASC)

Kwestionariusz GQ-ASC (Girls’ Questionnaire for
Autism Spectrum Conditions) to autorskie narzedzie
przesiewowe stworzone przez Tonyego Attwooda, Mi-
chelle Garnett i Agnieszke Rynkiewicz w roku 2011
(Attwood, Garnett, Rynkiewicz 2011) [Measurement
instrument]. W 2011 roku byl to pierwszy na $wiecie
bezplatny kwestionariusz przesiewowy ukierunkowany
w swoich pytaniach na dziewczeta i kobiety ze spektrum
autyzmu (Rynkiewicz, Ptaszek 2013). Od 2018 roku



GQ-ASC funkcjonuje takze pod nazwg Q-ASC (Ques-
tionnaire for Autism Spectrum Conditions) (Ormond
et al. 2018). Kwestionariusz GQ-ASC (Q-ASC) przettu-
maczony zostal juz na wiele jezykéw. Jego wszechstron-
ne wykorzystanie w badaniach naukowych, pracach
doktorskich, publikacjach oraz przykltadowe fragmen-
ty samego narzedzia przedstawione sg w dalszej czesci
publikacji.

Dziewczeta i kobiety z autyzmem

Historycznie autyzm (ASD) kojarzony byt gtéwnie
z chlopcami i mezczyznami, ale badania ostatniej deka-
dy wskazuja, ze diagnozowanie ASD u dziewczat i kobiet
byto znacznie niedoszacowane (Rynkiewicz 2013; 2016;
2018;2019; 2023; Ormond et al. 2018). Poczatkowo brak
danych na temat tego, jak autyzm (ASD) objawia si¢
u kobiet, wynikal z faktu, ze badania koncentrowaly sig¢
gltéwnie na chlopcach i mezczyznach. W konsekwencji
stronniczo$¢ badan przekladata si¢ na stronniczo$¢ kli-
niczng, a to z kolei sprawialo, ze specjalisci rzadziej iden-
tyfikowali autyzm u dziewczat i kobiet oraz kierowali je
do oceny i wsparcia, nawet jezeli stwierdzali u nich iden-
tyczne cechy autyzmu jak u plci meskiej (Whitlock et
al. 2020). Dodatkowo narzedzia diagnostyczne w ASD,
od kwestionariuszy po narzedzia interaktywne, sg nadal
w swoich pytaniach oraz konstrukeji diagnostycznej
niedoskonate i stronnicze. Wskazuja na to liczni autorzy
np. w odniesieniu do SRS (Charman et al. 2007; Frazier
et al. 2014; Havdahl et al. 2016; Sturm et al. 2017), SCQ
(Moody et al. 2017; Rosenburg et al. 2018; Rynkiewicz et
al. 2020), M-CHAT (Christopher et al. 2021), ADOS-2
i ADI-R (Harrison et al. 2017; Kamp-Becker et al. 2018;
Lebersfeld et al. 2021; Rynkiewicz et al. 2016).

Ostatnie metaanalizy pokazuja, ze autystyczne dziew-
czeta i kobiety czesto wykazujg wigksze umiejetnosci
spoteczno-komunikacyjne (Wood-Downie et al. 2021).
Ponadto zwracaj wigksza uwage na twarze — od niemow-
lectwa przez dorostos¢ (Del Bianco et al. 2022; Harrop et
al. 2019), co potencjalnie moze wynika¢ z wczesnych me-
chanizméw kompensacyjnych (Chawarska et al. 2016).
Dodatkowo rozwoéj jezykowy dziewczat z ASD jest zwy-
kle weze$niejszy w pordwnaniu z autystycznymi chlopca-
mi i mezczyznami (Harrop et al. 2021), a takze uzywaja
one wiecej stownictwa zwigzanego z teorig umystu, takie-
go jak ,mysle..”, i stéw zwiazanych z ,,przyjaciétmi” (Cola
et al. 2022). Odkrycie to jest zgodne z badaniami wska-
zujacymi, ze autystyczne dziewczeta i kobiety wykazu-
ja wieksza motywacje spoteczng niz autystyczni chtopcy
i sg czedciej wlaczane do swoich grup réwiesniczych, np.
w szkole (Dean et al. 2017; Ormond et al. 2018). Wykazuja
réwniez zwiekszong wzajemno$¢ spoteczng (Van Omme-
ren et al. 2017) i posiadaja wysoki poziom empatii, po-
mimo wyzwan zwigzanych z odrdéznieniem perspektywy
u innych, potencjalnie z powodu trudnosci z obszaru teo-

rii umystu (Stroth et al. 2019). Zindywidualizowana per-
cepcja rzeczywisto$ci i dynamika reagowania na sytuacje
zyciowe w poréwnaniu z nieautystycznymi rowiesniczka-
mi czesto prowadzg do sytuacji konfliktowych i przeslado-
wania (Sedgewick et al. 2018).

Specyficzne zainteresowania obserwowane u auty-
stycznych dziewczat i kobiet sg czesto podobne do za-
interesowan ich nieautystycznych réwiesniczek, np.
zwierzeta, taniec, jezyki obce, ksigzki, sztuka i inne
(Rynkiewicz, Ptaszek 2013; Rynkiewicz et al. 2018;
2019; Sutherland et al. 2017). Ich powtarzalne zachowa-
nia réwniez réznig sie od zachowan mezczyzn, gdyz np.
wykazuja one mniej fiksacji na okreslonych elementach
przedmiotéw. Niektére badania wskazujg réwniez, ze
sg bardziej wrazliwe na bodzce stuchowe (Osoério et al.
2021) lub dotykowe (Rynkiewicz, Ptaszek 2013; Rynkie-
wicz 2016; Rynkiewicz et al. 2023). Wiele z tych cech jest
skorelowanych z okres§lonymi réznicami w mézgu (Mo
etal. 2021). Moze to przyczyniac si¢ do tego, Ze robig one
lepsze pierwsze wrazenie i rzadziej s postrzegane jako
potencjalnie autystyczne (Cola et al. 2020).

W wieku dorostym kobiety z autyzmem bez nie-
pelnosprawnosci intelektualnej majg wigksze szanse na
znalezienie zatrudnienia niz mezczyzni, chociaz czgsto
napotykajg trudnosci w znalezieniu pracy zgodnej z ich
poziomem wyksztalcenia oraz kompetencji. Dorostym
kobietom z autyzmem trudniej utrzymacé si¢ w miejscu
pracy anizeli mezczyznom z ASD, czedciej tez ten ry-
nek pracy porzucaja (Taylor et al. 2015). Jesli jednak s
w stanie pokona¢ przeszkody, znalez¢ odpowiednie za-
trudnienie i wsparcie, mogg osiagna¢ niezwykle sukce-
sy (Webster, Garvis, 2017; Rynkiewicz et al. 2018; 2019;
King et al. 2020). Czesciej takze sa w zwiazkach niz au-
tystyczni mezczyzni (46% vs. 16%; Schottle et al. 2017),
ale napotykaja w nich znaczace trudnosci. Ich naiwno$¢
spoleczna i trudnosdci w zrozumieniu sytuacji spotecz-
nych narazaja je niekiedy na ne¢kanie w miejscu pracy
(Hayward et al. 2018) oraz sprzyjaja wykorzystaniu emo-
cjonalnemu czy fizycznemu, takze seksualnemu (Bargie-
la et al. 2016; Pecora et al. 2019). Przelomowe okresy
w zyciu, takie jak dojrzewanie, cigza oraz menopau-
za, stanowig ogromne wyzwanie dla dziewczat i kobiet
z ASD, czesto zaburzajac ich prawidtowe funkcjonowa-
nie, dlatego wymagaja szczegdlnego wsparcia (Groen-
man et al. 2022; Karavidas, de Visser 2022; Moseley et al.
2021; 2020; Rynkiewicz et al. 2023). Warto zauwazy¢, ze
autystyczne kobiety réwniez zostaja matkami i wykazu-
ja sie doskonatymi umiejetnosciami rodzicielskimi. Jed-
nak ASD oraz cechy zwigzane z ta diagnoza nie zawsze
sg wladciwie rozumiane przez profesjonalistow, dlatego
wiele z kobiet z autyzmem (ASD), obawiajac sig, ze ich
dziecko moze zosta¢ im odebrane, niechetnie ujawnia
takg diagnoze (Pohl et al. 2020).

Autystyczne kobiety wielu ze swoich kompeten-
¢ji spotecznych nie nabywajg intuicyjnie, ale raczej sg
to zachowania wyuczone i kompensacyjne. Kobiety ze



spektrum autyzmu wykazuja tez niezwykla zdolno$¢ do
rozwijania strategii kamuflazu, co pomaga im maskowa¢
objawy autyzmu w kontekscie spotecznym (Rynkiewicz
et al. 2016; Wood-Downie et al. 2020). Stosowanie tych
strategii moze jednak prowadzi¢ do wyczerpania, wypa-
lenia zawodowego oraz rozwoju réznych chordb i zabu-
rzen wspolistniejacych, takich jak depresja, zaburzenia
lekowe, zaburzenia odzywiania i innych (Rynkiewicz et
al. 2019; Redgaard et al. 2021).

Dziewczeta i kobiety z ASD prezentuja wiele zacho-
wan autoagresywnych, takich jak np. wyrywanie wlosow
lub drapanie skdry, wykazujg takze wicksze tendencje
do zbieractwa oraz silniejsza preferencje dla rutyny
i powtarzalnych zachowan anizeli chlopcy i mezczyzni
z ASD. Klinicy$ci powinni by¢ szczegélnie uwrazliwie-
ni na fakt, ze dziewczeta i kobiety z ASD sg w grupie
bardzo wysokiego ryzyka popelnienia samobdjstwa, na-
wet 13-krotnie wyzszego anizeli ich nieautystyczne ré-
wiesniczki (Hirvikoski et al. 2016; INSAR Policy Brief
2021). Uzasadnia to pilng potrzebe ulepszenia diagno-
styki autystycznych dziewczat i kobiet oraz zapewnie-
nia im odpowiedniego wsparcia w celu zaspokojenia ich
potrzeb zdrowotnych, edukacyjnych oraz zawodowych.

ECHO Autism STAT - wykorzystanie
interaktywnego narzedzia skriningowego
STAT oraz kwestionariusza GQ-ASC (Q-ASC)
w ramach projektu ECHO Autism Poland

ECHO Autism (Extension for Community Health-
care Outcome) to projekt, ktéry zaklada dotarcie do
specjalistow pracujacych lokalnie na réznych etapach
wsparcia 0os6b z ASD w formie telementoringu. Istota
programu jest dzielenie sie przy uzyciu narzedzi tele-
komunikacyjnych wiedzg i do§wiadczeniem opartymi
na dowodach naukowych (Sohl et al. 2022). Dyrekto-
rem generalnym ECHO Autism w USA jest dr Kristin
Sohl z Uniwersytetu Missouri. W ramach projektu or-
ganizowane s3 sesje telementoringu, ktérych istotg jest
dzielenie si¢ wiedzg ekspercka z lokalnie dzialajgcymi
specjalistami. Kluczowym elementem sesji jest prezen-
tacja i dyskusja przypadku klinicznego (Sohl et al. 2017).

Ze wzgledu na zidentyfikowane w Polsce barie-
ry w prowadzeniu kompleksowej opieki nad osobami
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (m.in. dtugi czas
oczekiwania na diagnoze, niedostateczne przygotowa-
nie merytoryczne specjalistow, brak spdjnego systemu
powiazan miedzy medycznym i psychologiczno-peda-
gogicznym systemem wsparcia) (Domarecki et al. 2022)
zaistniala potrzeba dostosowania zalozen ECHO Autism
do polskich warunkéw. Zainicjowane przez dr Agniesz-
ke Rynkiewicz z Zaktadu Psychiatrii Kolegium Nauk Me-
dycznych Uniwersytetu Rzeszowskiego, trwajace ponad
rok dzialania doprowadzily do uruchomienia w marcu
2023 roku pierwszej sesji telementoringu w programie

ECHO Autism Poland (gléwna bazg tego modelu jest
Uniwersytet Rzeszowski). W ramach projektu odbywaja
sie regularne comiesieczne sesje telementoringu przy uzy-
ciu platformy Iacznoéci internetowej. W gronie ekspertéw
programu w Polsce znajdujg si¢ lekarze psychiatrzy dzieci
i mlodziezy, pediatrzy, psychiatrzy dorostych, psychotera-
peuci, neurologopedzi, pedagodzy, psychologowie.

Précz sesji telementoringu ECHO Autism zaklada
réwniez inne aktywnosci. Dotychczas w Polsce odby-
ty si¢ szkolenia dla uzytkownikéw narzedzi ADOS-2,
ADI-R, a takze podejmowane s3 dzialania majace na
celu przygotowanie kompetentnej kadry do prowadze-
nia samodzielnych szkolen w zakresie uzywania wymie-
nionych narzedzi.

Kolejnym zalozeniem modelu jest wprowadzenie
i propagowanie stosowania omawianego w niniejszej
publikacji testu STAT w warunkach polskich. Wzorem
amerykanskiej inicjatywy ECHO Autism STAT prowa-
dzone sg dziatania zmierzajace do uruchomienia podob-
nego programu w naszym kraju.

Do realizacji celow ECHO Autism STAT w Stanach
Zjednoczonych wybrano kilkudziesieciu lekarzy pod-
stawowej opieki zdrowotnej, ktorzy wzieli udzial w pro-
gramie. Gléwnym zaloZeniem projektu bylo wiaczenie
lekarzy rodzinnych i pediatréw do diagnozy zaburzen
ze spektrum autyzmu u malych dzieci w wieku 14-48
miesiecy (diagnoza dzieci z niedwuznacznymi objawa-
mi autyzmu w ramach podstawowej opieki zdrowotnej
lub decyzja o przekazaniu do dalszej obserwacji przez
oé$rodki o wyzszych stopniach referencyjnosci). Uczest-
nikom zaproponowano stacjonarne szkolenie z uzycia
narzedzia STAT. Nastepnie przez 12 miesiecy brali oni
udzial w sesjach telementoringu, podczas ktérych oma-
wiali przypadki diagnozowanych przez siebie pacjentow
z zespolem ekspertéw. Bezposrednim efektem realizacji
programu bylo skrocenie czasu oczekiwania na ewalu-
acje u dzieci podejrzanych o spektrum autyzmu o 2 do
6 miesiecy oraz znaczacy wzrost poczucia skutecznosci
w zakresie diagnozy autyzmu wérod uczestnikéw pro-
gramu (Mazurek et al. 2019).

Na uwage i podkreslenie zastuguje fakt, iz udzial
w dzialaniach organizowanych w ramach ECHO Au-
tism Poland (zgodnie z idea nurtu ECHO) jest bez-
platny i dostepny dla wszystkich os6b wyrazajacych
taka ched.

Podsumowanie

W ostatniej dekadzie dokonalo sie i nadal doko-
nuje si¢ wiele przelomdéw zwigzanych z postrzeganiem
zaburzen ze spektrum autyzmu, co znajduje odzwiercie-
dlenie w zmianach kryteriéw diagnostycznych obowig-
zujacych na $wiecie klasyfikacji (np. DSM-5, ICD-11).
Coraz wigcej uwagi po$wieca sie poszukiwaniu objawéw
autystycznych w grupach pacjentéw dotychczas margi-
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nalizowanych (np. w omawianej juz grupie dorostych
kobiet ze spektrum autyzmu), majac $wiadomo$¢ nie-
doskonatosci stosowanych dotad narzedzi diagnostycz-
nych. Mimo stale rosnacej wrazliwo$ci spoleczenstwa
oraz klinicystéw rozpoznanie zaburzen ze spektrum au-
tyzmu nadal stawiane jest zbyt pdzno, co przeklada sie
na opo6znienie wdrozenia adekwatnych form wsparcia,
a w konsekwencji wplywa nie tylko na funkcjonowanie
spoleczne i poznawcze pacjentéw, ale rowniez na system
rodzinny pacjenta z rozpoznaniem autyzmu.

W Polsce nadal wystepuja liczne, oméwione w ni-
niejszym rozdziale, bariery, ktére utrudniaja otoczenie
pacjentdéw z autyzmem kompleksowa opieksa. Odpo-
wiedzig na to jest wdrazany aktualnie w Polsce model
ECHO Autism, w ramach ktérego podejmowane sg ak-
tywnosci ukierunkowane nie tylko na wczesne rozpo-
znanie autyzmu z wykorzystaniem przyjetych na caltym
$wiecie wiarygodnych narzedzi diagnostycznych, ale
takze na kompleksowg opieke nad pacjentami, w tym
osobami z grup dotychczas marginalizowanych.



CZESCII

Model ECHO Autism to projekt, ktorego zatozenia
przedstawiono w poprzednim rozdziale. Dziatania ECHO
Autism sg ustrukturyzowane i realizowane z wykorzysta-
niem konkretnych wzoréw formularzy oraz protokotéw
badania, tak aby zapewnic¢ wysoka jakos¢ przekazywanych
tre$ci zgodnie z Evidence Based Medicine.

W drugiej czesci niniejszego opracowania przedsta-
wiono formularze uzywane w praktyce podczas przy-
gotowania i prowadzenia sesji ECHO Autism, a takze
fragmenty wybranych kwestionariuszy i narzedzi do dia-
gnozy autyzmu.

Na potrzeby tekstu wybralismy dokumenty, ktore
sg istotne ze wzgledu na zgodnoé¢ z aktualnymi prio-
rytetami i dziataniami ECHO Autism Poland plano-
wanymi w najblizszym czasie:

1. ECHO Autism Poland STAT - wzdr formularza
przypadku klinicznego (ang. case report), ktory jest
oficjalnym wzorem dokumentu, na ktérego podsta-
wie dokonuje si¢ zgloszenia przypadku pacjenta do
omoéwienia podczas sesji telementoringu oraz frag-
menty prezentacji dydaktycznych i przypadkow kli-
nicznych uzywanych w trakcie sesji. Dokonali$my
wyboru niniejszych fragmentéw, poniewaz wyod-
rebniajg one wyraznie kolejne czeéci sesji ECHO
Autism Poland, ktére tocza sie zawsze wedlug sta-
tego porzadku.

Fragment protokotu STAT - kwestionariusza uzy-
wanego w ramach wczesnej przesiewowej diagno-
styki w kierunku spektrum autyzmu. Wybrano
fragment protokotu ze wzgledu na aktualnie podej-
mowane w ramach projektu ECHO dzialania, zmie-
rzajace od upowszechnienia narzedzia w polskiej
praktyce kliniczne;.

Fragmenty autorskiego kwestionariusza GQ-ASC
(Q-ASC) (autorzy: Attwood, Garnett, Rynkiewicz
2011) oraz cytowania prac naukowych wykorzy-
stujacych to narzedzie przesiewowe od 2011 roku
ze wzgledu na fakt, iz jednym z waznych obszaréw
zainteresowania ECHO Autism jest diagnostyka
i kompleksowa opieka nad kobietami ze spektrum
autyzmu, ktére dotychczas byly marginalizowana

grupg.



Wz6ér formularza przypadku klinicznego stosowanego
podczas sesji ECHO Autism Poland

ECHO Autism Poland STAT
Wz6r formularza przypadku klinicznego

Wypelnij ankiete. Ankieta jest dostosowana do po-
trzeb sesji ECHO Autism STAT. Powinna by¢ uzupet-
niona i wyslana przez uprawnionego klinicyste. Uzywaj

DANE KLINICYSTY

numeru (ECHO ID), pod ktérym zakodowany zostal
Twdj pacjent w celu utajnienia wrazliwych danych.

Imie i nazwisko osoby prezentujacej

ECHO ID pacjenta

|
Miejsce pracy / afiliacja ‘
|
|

Data prezentacji

DANE PACJENTA

Ple¢ przypisana przy porodzie* O meska

O zenska

Data urodzenia ‘

Wiek w trakcie diagnozy lata ‘

miesiace ‘

Narodowos¢ ‘

Osoba kierujaca pacjenta do diagnozy:
O rodzice/opiekunowie O lekarz

O opiekun w zlobku/przedszkolu O psycholog

O pielegniarka

O logopeda

Ofizjoterapeuta

O terapeuta SI O inna osoba/instytucja - jaka?

Wypelnij:
Czy osoba, ktora skierowala dziecko do diagnozy, jest
rowniez czlonkiem spolecznosci ECHO Autism?

Czy pacjent oczekuje aktualnie na diagnoze w kierun-
ku spektrum autyzmu
w innym osrodku?

0 tak

(O nie

O nie wiem

0 tak

O nie

[J nie wiem
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Jak dlugo pacjent oczekiwal na pierwsze spotkanie ‘

z Toba od momentu zgloszenia?

Jak dlugo trwala ewaluacja pacjenta? ‘

Oszacuj czas od momentu, gdy pacjent otrzymatl skie- ‘

rowanie do Ciebie, do przekazania rodzicom diagnozy:

Jak daleko od miejsca ewaluacji zamieszkuje pacjent? ‘

Ile trwa podroz pacjenta do miejsca ewaluacji? ‘ ‘
godziny

minuty ‘ ‘

Wskaz trudnoéci, w ktérych przezwyciezeniu ma pomoéc Ci udzial w sesji ECHO Autism STAT (np. czy objawy

zglaszane przez rodzicow s3 zwigzane ze spektrum autyzmu; jakie wsparcie warto zapewnic pacjentowi itp.)

1)

2)

3)

WYWIAD OKOEOPORODOWY

Narazenie na czynniki szkodliwe w trakcie ciazy:
O nikotyna O alkohol O kwas walproinowy O narkotyki

O inne - jakie? O nieznane

Wiek ciazowy ‘

Masa urodzeniowa ‘

Porod

O naturalny

O cieciem cesarskim — powdd ‘

Punktacja Apgar ‘

Powiklania okresu okoloporodowego:
O pobyt na oddziale intensywnej opieki noworodka 0 wymagana intubacja

O drgawki O wady wrodzone O trudno$ci w karmieniu w okresie noworodkowym

O inne - jakie?
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WYWIAD ROZWOJOWY

Rozwdj ruchowy - podaj wiek, w ktérym dziecko osiagneto nastepujace ,,kamienie milowe”:

raczkowanie ‘ ‘

siadanie samodzielnie ‘ ‘

pierwsze kroki bez podtrzymywania ‘ ‘

Zdolnosci komunikacyjne (wielokrotny wybér):
O nie uzywa stéw (brak stéw w funkcji komunikacyjnej) [ uzywa pojedynczych stow
O uzywa zwrotdw 2-3-wyrazowych 0O uzywa zdan

O prowadzi dialog z innymi osobami O uzywa gestow (np. machanie, wskazywanie)

Trudnosci behawioralne (wielokrotny wybor):

O deficyt uwagi O nadaktywnos¢

O nadmierny lek O samouszkodzenia (uderzanie gtowa, gryzienie, drapanie itp.)
O drazliwos¢ O depresyjnosé¢

O sklonnos¢ do ucieczki O trudnoéci z treningiem czystosci

O agresja wobec ludzi lub zwierzat O zaburzenia obsesyjno-kompulsywne

Czy rodzice podzielaja obawy o ryzyko wystepowania u dziecka zaburzen ze spektrum autyzmu?

O tak O nie

Dodatkowy komentarz do wywiadu rozwojowego:




ZGLASZANE PROBLEMY MEDYCZNE

Drzenia, tiki, drgawki, inne zaburzenia napadowe

Zaburzenia stuchu lub wzroku

Przewlekle zapalenie zatok, nawracajace zapalenia
uszu

Problemy stomatologiczne

Problemy kardiologiczne

Astma, choroby ukladu oddechowego
Choroby nerek, problemy urologiczne
Zaparcia lub biegunki

Bole brzucha, refluks

Zaburzenia endokrynologiczne (niskorostos¢,
choroby tarczycy, cukrzyca)

Choroby ukladu kostno-mie$niowego
Alergie pokarmowe
Alergie wziewne

Problemy dermatologiczne (AZS, wysypki)

Dodatkowy komentarz:

TAK
aktualnie

d

0o 0oo o oooooao o a

TAK
w przeszlosci

d

o 000 o ooqoooaoaoao o a

=i
el

0O 0 0o o oooooaoaoo aoao
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NIE
OCENIANO

O

O 0oo o oaoqoooaoaoaoo a

LEKI
Czy pacjent otrzymuje leczenie farmakologiczne?
O tak
Pacjent przyjmuje aktualnie leki z powodu:
O trudno$ci behawioralnych

O zapar¢

(0 nie

O zaburzen snu

O alergii/astmy

O drgawek

O inne - jakie?
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BADANIA MEDYCZNE

Wskaz, ktore z wymienionych badan wykonywano dotychczas u Twojego pacjenta:

Wynik

TAK NIE NIE WIEM
Badanie stuchu d d g ‘
Badanie wzroku d d O ‘
Morfologia krwi obwodowej O d d ‘
Kariotyp d d d ‘
g:i:llii:s:)vnl;ile;unku lamliwego . . 0 ‘
e I T I
Obrazowanie OUN (MRI, TK) O O ] ‘
EEG 0 0 o
Badanie snu O O O ‘

ZYWIENIE
Wskaz stwierdzenia, ktore dotycza Twojego pacjenta:
O spozywa mniej niz 10 wybranych produktéw zywnosciowych

O spozywa miedzy 10-20 produktéw zywno$ciowych

O dieta specjalna - jaka?
O pica (spozywanie produktéw niejadalnych)
O niedozywienie

O stan nadmiernego odzywienia

Ktdre napoje spozywa regularnie Twoj pacjent?

O woda O mleko O napoje stodzone O soki owocowe

Ktorych grup produktow aktualnie unika Twaj pacjent?

O maczne O warzywa O owoce O biatko O nabiat

Czy pacjent spozywa posilki regularnie w ciggu dnia?
O tak O nie
Czy pacjent komunikuje glod lub pragnienie?

O tak O nie



Czy pacjent przyjmuje witaminy / suplementy diety?
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O tak - jakie?

O nie

Dodatkowy komentarz:

WYWIAD DOTYCZACY SNU / PORY ZASYPIANIA
RZADKO = nigdy lub 1 x w tygodniu; CZASAMI = 2-4 x w tygodniu; ZWYKLE = 5 lub wiecej x w tygodniu
Czy dziecko zasypia w ciagu 20 minut? Jesli tak - jak czesto?
O nie O rzadko O czasami O zwykle
Czy dziecko $pi z inng osoba? Jesli tak - jak czesto?

O nie O rzadko O czasami O zwykle
Z kim?

Czy spanie z inng osobg stanowi znaczacy problem?

O nie O rzadko O czasami O zwykle
Czy dziecko budzi si¢ wiecej niz raz w ciagu nocy?

O nie O rzadko O czasami O zwykle
Czy nocne przebudzenia stanowig znaczacy problem?

O nie O rzadko O czasami O zwykle
Czy dziecko glosno chrapie?

O nie O rzadko O czasami O zwykle
Czy dziecko wydaje si¢ zmeczone w ciagu dnia?

O nie O rzadko O czasami O zwykle
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TRAUMA / WYWIAD NADUZYC WOBEC DZIECKA
Czy w wywiadzie wystepuje informacja o naduzyciach wobec dziecka lub traumach?
O nie O tak, naduzycia fizyczne O tak, naduzycia seksualne

O tak, przemoc stowna O tak, trauma po utracie osoby znaczacej (§mier¢, odejscie cztonka rodziny)

O inne - jakie?

WYWIAD SPOLECZNY
Dziecko mieszka we wsp6lnym gospodarstwie domowym z:
O obojgiem rodzicéw biologicznych O obojgiem rodzicéw adopcyjnych
O ojcem 0 matka [ rodzing zastepcza

O mieszka w domu dziecka lub pozostaje pod opieka innej instytucji opiekunczej

Pozostale osoby mieszkajace w domu:

O partner/ka ojca O partner/ka matki
O rodzenstwo biologiczne - kto?

O rodzenstwo przyrodnie — kto?

O dzieci partnera/ki rodzicéw - kto?

O dziadkowie

O inne osoby - kto?

Dodatkowy komentarz:

Wymien osoby, ktére maja znaczacy wplyw na opieke lub wychowanie dziecka (np. dziadkowie mieszkajacy poza
miejscem zamieszkania dziecka, przyjaciele)




WYWIAD RODZINNY

Wskaz choroby lub trudnosci wystepujace u nastepujacych czlonkow rodziny dziecka:

Matka Ojciec Brat Siostra

a

Choroby genetyczne | g d
Zaburzenia ze spektrum autyzmu
ADHD

Niepelnosprawno$¢ intelektualna

Dysleksja, dysgrafia, dysortografia

Padaczka

Zaburzenia psychiczne (depresja,
zaburzenia lekowe)

Nagle zgony w okresie dzieciecym
Wady wrodzone

Dysmorfie

o 0 oo o ooaoaao
o 0 oo o o oaoaoa
o 0O o 4ag o o oaoa
o 0 o4ag o o oaoa

Uzaleznienia od substangji
psychoaktywnych

Dodatkowy komentarz:

Dziadek

]

o 0o o 4o o o oo a

Babcia

g

o 0 oo o ooaoa
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OPIEKA NAD DZIECKIEM LUB PLACOWKA EDUKACYJNA

Gdzie i przez kogo sprawowana jest dzienna opieka nad dzieckiem?
O wylacznie rodzice zapewniajg opieke w domu

O opieka nad dzieckiem w warunkach domowych (opiekun inny niz rodzic)
O ztobek / klubik dzieciecy
O przedszkole

O placowka terapeutyczna (np. o$rodki szkolno-wychowawcze, osrodki rewalidacyjne)
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Jesli dziecko uczeszcza do placowki, jak dlugo w niej pozostaje w ciggu dnia?
O opieka ograniczona do kilku godzin (np. 4-5 h w przedszkolu, kilka godzin w klubiku)

O calodzienny pobyt (np. 8-godzinny pobyt w przedszkolu)

Czy dziecko korzysta z wymienionych form wsparcia?

O terapia behawioralna

O terapia logopedyczna

O terapia integracji sensorycznej

O fizjoterapia

O grupowe zajecia spoteczno-emocjonalne / trening umiejetnosci spotecznych

O poradnia zdrowia psychicznego

O inne formy wsparcia — jakie?

Jezeli posiadasz informacje od wychowawcy grupy zlobkowej/przedszkolnej lub innej osoby sprawujacej dzienng
opieke nad dzieckiem - wpisz istotne informacje:

Jezeli posiadasz informacje od terapeutéw pracujacych na co dzien z dzieckiem (psycholog, logopeda, pedagog
itp.) - wpisz istotne informacje:

SKRINING ROZWOJOWY

Czy przeprowadzono badanie M-CHAT-R/F dziecka?
O nigdy dotychczas nie przeprowadzono badania

O tak, podczas skriningu w wieku 16-18 miesiecy

O tak, podczas skriningu w wieku 24 miesigcy

O tak, podczas skriningu w wieku 30 miesigcy

O tak, podczas aktualnie prowadzonego postepowania diagnostycznego
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Jesli tak, podaj wynik badania:

Czy kiedykolwiek badano poziom rozwoju dziecka z wykorzystaniem innych narzedzi do badania przesiewowego
(np. Monachijska funkcjonalna diagnostyka rozwojowa, KORP, ASQ-3, Q-ASC)? Jeéli tak, podaj nazwe badania,
wynik oraz wiek dziecka podczas ewaluacji:

WYNIK USTRUKTURYZOWANE] OBSERWAC]I BEHAWIORALNE] [STAT]

STAT jest narzedziem oceniajacym kluczowe umiejetnosci spoleczne i komunikacyjne w wieku wczesnodziecigcym
na podstawie bezposredniej obserwacji. Wskazuje na wystepowanie u dziecka ryzyka zaburzen ze spektrum autyzmu.

Data przeprowadzenia badania: ‘ ‘

Wiek dziecka podczas badania: ‘ ‘

Wynik koncowy STAT: ‘ ‘

Ryzyko spektrum autyzmu:

O niskie ryzyko O dziecko w grupie ryzyka

WYNIKI PUNKTACJI POSZCZEGOLNYCH POZYCJI TESTU STAT

ZABAWA

ZALICZONE NIEZALICZONE
ZABAWA NAPRZEMIENNA 0 a
ZABAWA LALKA 0 a
PROSZENIE

ZALICZONE NIEZALICZONE
BANKI MYDLANE O O

JEDZENIE d d
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KIEROWANIE UWAGI

ZALICZONE NIEZALICZONE
BALON d O
PACYNKA d O
TORBA ZABAWEK d O
HAEASUJACY PILOT d O
NASLADOWANIE

ZALICZONE NIEZALICZONE
GRZECHOTKA d d
PORUSZANIE AUTKIEM d g
BEBNIENIE DLONMI g ]
SKACZACY PIES g o

Zapisz wszelkie istotne obserwacje dokonane podczas badania STAT:

Zanotuj obecnos¢ wszystkich czynnikéw mogacych wplywac¢ na miarodajno$¢ przeprowadzonego badania (np.
zmeczenie dziecka, czynniki zakldcajace, choroba somatyczna, zmiany w sposobie prowadzenia protokotu wzgle-
dem oryginalnej procedury):

BADANIE FIZYKALNE
Obwad glowy:
O matogtowie (ponizej 3. centyla dla pici i wieku) O wielkogtowie (powyzej 97. centyla dla plci i wieku)

0O normocefalia [ nie oceniano

Napiecie migsniowe:

O obnizone 0O wzmozone O prawidlowe O nie oceniano

Wyglad twarzy:

O cechy dysmorfii - jakie?

O nie odnotowano dysmorfii



Analiza kryteridw klasyfikacji ICD-11

Pozycja stuzaca ocenie spelniania kryteriéw klasyfikacji ICD-11 na podstawie przeprowadzonej ewaluacji.

Wez pod uwage nie tylko dane z obserwacji, pamietaj rowniez o analizie przeprowadzonego wywiadu, innych testow
przesiewowych oraz zebranej dokumentacji! Kryteria te posiadaja podstawowe aspekty do postawienia diagnozy.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe/dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

DEFICYTY W INTERAKCJACH SPOLECZNYCH
Al Rozumienie, interesowanie si¢ albo niepoprawne reakcje na werbalne i niewerbalne komunikaty spoleczne innych osob.
00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

A2. Egczenie jezyka mowionego z typowymi dopetniajgcymi sig niewerbalnymi sygnatami, takimi jak utrzymywanie kontaktu
wzrokowego, gesty, wyraz twarzy i mowa ciata. Te niewerbalne zachowania mogq by¢ zniesione w czasie i intensywnosci.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spefnione

A3. Rozumienie i uzywanie jezyka w kontekscie spotecznym i zdolnosci do zainicjowania i zachowania rozmowy
towarzyskiej.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione
A4. Swiadomos¢ spoleczna, prowadzgca do zachowat, ktére nie sq odpowiednie dla przyjetej konwencji spoteczne;.
00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione
A5. Umiejetnos¢ wyobrazania sobie i reagowania na uczucia, emocje i postawy innych.

00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione
A6. Obustronne dzielenie si¢ zainteresowaniami.

00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spetnione
A7. Umiejetnos¢ tworzenia i podtrzymywania typowych relacji z rowiesnikami.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

STEREOTYPOWE WZORCE ZAINTERESOWAN I AKTYWNOSCI

B1. Brak zdolnosci do przystosowania si¢ do nowych przezy¢ lub okolicznosci, czesto wystgpujgcy z dolegliwosciami negatyw-
nymi, ktore mogg byé wywotane przez drobne zmiany w znanym otoczeniu lub przez nieprzewidziane wydarzenia.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spetnione

B2. Wyrazne preferowanie zachowar rutynowych (np. chodzenie po znanych trasach, spozywanie positkéw albo podrézo-
wanie 0 wyznaczonym czasie)

00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spetnione
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B3. Nadmierne przestrzeganie zasad (np. grajgc w gre).
0 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

B4. Zrytualizowane powtarzanie zachowan (np. pochloniecie catej uwagi podszewkg albo uktadanie przedmiotow w okre-
slonym porzgdku), ktore zdajq si¢ nie mie¢ Zadnego konkretnego celu.

00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

B5. Powtarzajqce sig stereotypowe ruchy, takie jak poruszanie catego ciata (np. kiwanie sig na boki), nietypowy chod (np. cho-
dzenie na palcach), nietypowe ruchy dlorimi i palcami, oraz postawa. Zachowania te sq typowe we wczesnym dzieciristwie.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

B6. Uporczywe zaabsorbowanie pewnymi zainteresowaniami, czgsciami przedmiotéw lub okreslonymi rodzajami bodzcow
(w tym media) albo nietypowo silne przywigzanie do niektorych przedmiotow (wykluczajgc typowe przedmioty przyno-
szgce komfort i ulge, np. smoczek).

00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

B7. Wystepujgca od urodzenia nadwrazliwos¢ lub niedowrazliwosé na bodzce sensoryczne albo nietypowe zainteresowa-
nie bodZcami sensorycznymi, m.in. stuchowymi, Swietlnymi, struktury (np. materiat ubras czy jedzenie), zapachowymi,
smaku, ciepta, zimna, bélu.

00 = kryterium niespetnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spetnione

Cl. Zaburzenie zaczyna sig w okresie rozwojowym, zwykle we wczesnym dziecivistwie, ale charakterystyczne objawy mogg
ujawnic sie w petni dopiero pézniej, gdy rosngce wymagania spoleczne zaczng przekraczaé mozliwosci adaptacyjne.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

D1. Objawy skutkujg znacznym uposledzeniem funkcjonowania osobistego, rodzinnego, spotecznego, edukacyjnego, zawo-
dowego lub innych waznych obszaréw zycia. Niektore osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu sqg w stanie odpowiednio
Sfunkcjonowaé w wielu kontekstach dzieki wyjgtkowemu wysitkowi, tak ze ich deficyty mogq nie by¢ widoczne dla innych.

W takich przypadkach nadal jednak wlasciwa jest diagnoza zaburzenia ze spektrum autyzmu.

00 = kryterium niespelnione 01 = kryterium watpliwe / dyskusyjne 02 = kryterium spelnione

WSTEPNE WRAZENIE KLINICZNE

Wstepne wrazenie kliniczne badajacego o dziecku ksztattuje si¢ na podstawie syntezy informacji uzyskanych zaréwno
z wywiadu, bezposredniej obserwacji, jak i analizy kryteriéw ICD-11.

Pamietaj! Ta sekcja stuzy badajacemu do zapisania w szkicu wlasnego klinicznego wrazenia i nie musi oznaczaé kon-
cowej diagnozy. Stanowi ona podstawe do dyskusji podczas sesji ECHO.

Diagnoza autyzmu:

O tak, oczywiste objawy autyzmu obecne u badanego

O tak, pewne objawy autyzmu sg obecne u badanego, ale ilo§¢ objaw6w lub stopien ich nasilenia sa niewystarczajace
do postawienia diagnozy — wymaga dalszej ewaluacji

O nie, objawy autyzmu niejasne, nalezy wziag¢ pod uwage inne diagnozy zaburzen neurorozwojowych — potrzeba dal-
szej ewaluacji

O nie, objawy w spos6b oczywisty niezgodne z objawami autyzmu - nalezy $ciSle monitorowa¢ dalszy rozwoj dziecka
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W jakim stopniu pewny jeste$ diagnozy, ktéra postawiles/as?
O niepewny

O umiarkowanie pewny

O bardzo pewny

Zanotuj inne trudnosci rozwojowe, zaburzenia lub choroby wspélistniejace, ktore wymagaja dalszej obserwacji
albo leczenia:

PROPONOWANE REKOMENDACJE
To pozycja wskazujaca mozliwe dalsze kierunki dziatan terapeutycznych wobec pacjenta i jego rodziny.
Zalecenia dla pacjenta (wielokrotny wybdr):
O terapia behawioralna (stosowana analiza zachowania)
O terapia logopedyczna
O fizjoterapia
O terapia integracji sensoryczne;j
O grupowe zajecia spoleczno-emocjonalne / trening umiejetnosci spotecznych
O konsultacja psychiatryczna

O inne formy wsparcia — jakie?

Zalecenia dla rodzicéw (wielokrotny wybor):

O zajecia w ramach szkoly dla rodzicéw i wychowawcow

O grupa wsparcia dla rodzicéw dzieci ze spektrum autyzmu
O inne formy wsparcia — jakie?

Ryc. 1. Wzér formularza przypadku klinicznego w jezyku polskim stosowanego podczas sesji ECHO Autism Poland. Formularz wykonano
w ramach prac projektu SKN/SP/535279/2022



Fragment protokolu STAT w jezyku polskim

Tlumaczenie pod redakeja
Agnieszki Rynkiewicz

Screening Tool
for Autism

in Toddlers and Young Children

STAT - Test przesiewowy pod katem autyzmu
dla matych dzieci



Protokot wiek 24-26 miesigcy

7 1 Torba zabawek (KIEROWANIE UWAGI)

Wykonanie:

1. Wez torbe z zabawkami i przywolaj uwage dziecka przez potrzasniecie torba i powiedzenie: ,, Popatrz, _imie dziec-
ka, Popatrz, co ja mam!”.
Potéz torbe przed dzieckiem, otworz jg i powiedz: ,, Popatrz, moje zabawki!”.

2. Jedli dziecko nie wycigga zadnej zabawki z torby, wysun czesciowo jedna zabawke z torby, tak aby byta widoczna.
Jesli dziecko nadal nie odpowiada, wysun jedng zabawke catkowicie z torby i potdz przed dzieckiem.

3. Zaznacz, czy dziecko kieruje Twojg uwage na zabawke (tak/nie) w tabeli wynikéw ponize;.
Jesli nie, wykonaj dwie kolejne proby.
Jesli tak, zaznacz miejsca w tabeli opisujace zachowania dziecka i przejdz do kolejnego zadania.
** Bedziesz musial wlozy¢ niektdre lub wszystkie zabawki z powrotem do torby, aby rozpocza¢ nowa probe.**

Wynik:
Kryteria dla wyniku ZALICZONE: kieruje Twojg uwage na ktorgkolwiek zabawke z torby
Przyktady dla ZALICZONE: Przyktady dla NIEZALICZONE:
Patrzy na Ciebie, kiedy podnosi (pokazuje) rézdzke. Patrzy do worka, a potem na Ciebie.
Patrzy na weza, a potem na Ciebie i méwi ,,waz” Uderza r6zdzka.
Moéwi ,waz’, patrzac na weza.
Préba 1l Proba 2 Proba 3
Czy dziecko skierowalo Twoja uwage? tak nie tak nie tak nie
Jesli tak, zaznacz zachowania:
Kontakt wzrokowy
brak jest brak jest brak jest

Komentarz spoleczny ? ? ?

(np. Oo00, Jejku)

Pytanie (np. Gdzie on jest?) ? ? ?

Nazwanie przedmiotu

Wokalizacja

Zmiana afektu

Wskazanie

Pokazanie

Zadne z powyzszych

Uzyte wyrazenia/wokalizacje

Zakres$l wynik ZALICZONE NIEZALICZONE ODMOWA

10 I Poruszanie autkiem (NASLADOWANIE)

Wykonanie:

1. Wez samochdd i przywolaj uwage dziecka, méwiac: ,, Popatrz, co ja mam!”.

2. Rozpoczynajac od lewej strony dziecka, poruszaj samochodem w przéd i w tyt wzdluz stotu przez okoto 10 sekund,
moéwigc w tym czasie: ,, Zivuu-ziuuu-ziuuu”.

3. Podaj samochdd dziecku i powiedz: , Ty to zréb” lub ,,Twoja kolej”.
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4. Jedli dziecko nie uzyska wyniku ZALICZONE, mozesz wykona¢ dwie kolejne préby.
**Werbalne nasladowanie nie jest konieczne dla uzyskania wyniku ZALICZONE.**
5. Zaznacz odpowiedzi dziecka w tabeli wynikéw ponizej.

Wynik:

Kryteria dla ZALICZONE: porusza samochodem w te i z powrotem wzdluz stotu przynajmniej raz

Przyktady dla WYLANIAJACE SIE: Przyktady dla NIEZALICZONE:
Porusza samochodem tylko w jednym kierunku. Upuszcza samochdéd na podloge.

Kreci kétkami samochodu.

Proba nr Wynik
1 ZALICZONE WYLANIAJACE SIE NIEZALICZONE
2 ZALICZONE WYLANIAJACE SIE NIEZALICZONE
3 ZALICZONE WYLANIAJACE SIE NIEZALICZONE

Zakresl wynik: ZALICZONE NIEZALICZONE* ODMOWA

* Wylaniajace si¢ odpowiada ocenie NIEZALICZONE.



Arkusz oceny STAT - 24-36 miesiecy

Imie Ple¢ M K  Wiek__

Badajacy. Data Data urodzenia

ZABAWA

Liczba wynikéw
NIEZALICZONE:

Wynik: 0 0,5 1

PROSZENIE

Liczba wynikéw
NIEZALICZONE:

Wynik: 0 0,5 1

KIEROWANIE UWAGI

Liczba wynikéw
NIEZALICZONE:

Wynik: 0 0,25 0,5 0,75 1

NASLADOWANIE

Liczba wynikéw
NIEZALICZONE:

Wynik: 0 0,25 0,5 0,75 1

SUMA WYNIKOW*

* CZY WYNIK WYNOSI 2 LUB WIECEJ?
TAK = Jest w grupie ryzyka
NIE = Nie jest w grupie ryzyka

Ryc. 2. Fragment protokotu oraz arkusza oceny STAT w jezyku polskim (ttumaczenie Agnieszka Rynkiewicz 2012)
Nota: Prawa autorskie do ttumaczenia STAT na jezyk polski od 2015 roku posiadaja dwa podmioty.
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Przyklady czesci dydaktycznej podczas ses
ECHO Autism Poland

ECHO Autism Poland Hub

DR N. MED. AGNIESZKA RYNKIEWICZ Sroiec >,
LEK. PATRYK DOMARECKI EC H O
DR N. MED. IZABELA LUCKA
DR HAB. N. MED. KATARZYNA PLATA-NAZAR
LEK. MARTA BOINISKA
LEK. JOANNA PLESKOT-KACZMAREK
DR ANETA WOJCIECHOWSKA
MGR AGATA PIENIAZEK
MGR AGATA BLAZ (COMMUNITIES
DR ANNA KOSTIUKOW
PROF. DR HAB. N. MED. AGNIESZKA SLOPIEN

Projekt ECHO Autism jako odpowiedz na rosngcg potrzebe
wigczenia szerokiej rzeszy specjalistow pracujgcych z dzieémi, -

iezg i dorostymi na ré6znych poziomach wsparcia w opieke

aburzeniami ze spektrum autyzmu w Polsce.

ECHO Avutism Poland Hub

AGNIESZKA RYNKIEWICZ, MD, MAT, PHD rolsct >
PATRYK DOMARECKI, MD EC H O
IZABELA LUCKA, MD, PHD

KATARZYNA PLATA-NAZAR, MD, PHD
MARTA BOINSKA, MD

JOANNA PLESKOT-KACZMAREK, MD
ANETA WOJCIECHOWSKA, PHD

AGATA PIENIA_ZEK, MA
AGATA BLAZ, MA (COMMUNITIES
ANNA KOSTIUKQVV, PHD
AGNIESZKA StOPIEN, MD, PHD

ECHO Autism model in the context of growing need to incorporate the - .
wide range of specialists working with children, adolescents and adults

mprehensive care for autism spectrum disorder patients in Poland.

Patryk Domarecki, MD
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Through the Years:

Autism Prevalence Rate

DYNAMIKA NARASTANIA
POTRZEBY PODEJMOWANIA
TEMATU SPEKTRUM
AUTYZMU

SPECJALISCI

DIETETYCY FIZJOTERAPEUCI

LEKARZE

PSYCHOLOGOWIE

PEDAGODZY
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PPORADNIA DLA OSOB Z AUTYZMEM DZIECIECYM

+ Pokaz udogodrienia

PORADNIA DLA OSOB Z AUTYZMEM DZIECIECYM
SAMODZIELNY PUBLICZNY ©

+ Pokaz udogodrienia

PPORADNIA DLA OSOB Z AUTYZMEM DZIECIECYM
SAMODZIELNY PUBLICZNY ZESPOL (

Pierwszy wolny termin
(stan na 23.02.2023 r):

i1 11.12.2023 1.

Pierwszy wolny termin
(stan na 23.02.2023 r):

f57] 20122023 .

Pierwszy wolny termin
(stan na 22.02.2023 r):

f5;] 24.05.2024r.

9 Pokat na mapie
W Wigce) danych

@ 2giot uwagi

9 Pokaz na mapie
¥ Wieee) danych

@ 2gios uwagi

9 Pokaz na mapie

A — 4

W/
BARIERY W KOMPLEKSOWE)J
OPIECE NAD OSOBAMI Z ASD

KONTRAKT Z NFZ NA DIAGNOZE
ASD — 58 PLACOWEK W KRAJU
(W TYM 18 NA TERENIE
WOJEWODZTWA
MAZOWIECKIEGO)

4

W/
BARIERY W KOMPLEKSOWE)J
OPIECE NAD OSOBAMI Z ASD

* BRAK SPOJNEGO SYSTEMU
POWIAZAN MIEDZY OPIEKA
MEDYCZNA A WSPARCIEM

PSYCHOLOGICZNO-

-PEDAGOGICZNYM
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~ BARIERY W
~  KOMPLEKSOWEJ OPIECE
NAD OSOBAMI Z ASD

ROZWIAZANIA SYSTEMOWE — SZKOLENIE
KADR MEDYCZNYCH

MERYTORYCZNE PRZYGOTOWANIE
SPECJALISTOW PRACUJACYCH

Program modulu specjalistycznego w zakresic pediatrii dla lekarzy, kiorzy zrealizowali i zaliczyli
modul podstawowy w zakresie pediatrii
1. Kurs ,, Wybrane problemy z psychiatrii dzieci 4
i mlodziezy”
2. Kurs , Choroby zakazne wieku dziecigcego i 4
szczepienia ochronne”™
3. Kurs , Stany nagle u dzieci od 0 do 18 roku 3
zycia”
4. Kurs ,Badania obrazowe u dzieci™ 3
5. Kurs ,,Choroby nowotworowe u dzieci™ 3
6. Kurs podsumowujacy ,,Postepy w pediatrii” 2 10
18 | Urlopy wypoczynkowe 10 tyg. i 2 dni 52
19 | Dni ustawowo wolne od pracy Styg. il dzien 26
20 | Samoksztalcenie 1 tydz. i 2 dni 7
Lacznie 104 tyg.i2 dni 522
Dodatkowe dni na samoksztalcenie (6 dni w
kazdym roku specjalizacji) przeznaczone na
udzial w konferencjach, kursach naukowych i 2tyg.i2dni 12
doskonalgcych i innych szkoleniach w danej
dziedzinie specjalizacji do wyboru lekarza
(=4
Staze kierunkowe ponizej 30 dni muszg byé odrabiane w jednym bloku. Nie przewiduje sie
dzielenia stazu, za wyjatkiem sytuacji losowych.

4

BARIERY
W KOMPLEKSOWEJ
OPIECE NAD OSOBAMI
Z ASD

NIEWYSTARCZAJACA LICZBA
KOMPETENTNYCH
UZYTKOWNIKOW NARZEDZI
DIAGNOSTYCZNYCH UZNANYCH
ZA ZLOTY STAND '
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~  ZALOZENIA MODELU
ECHO

* POPRZEZ TELEMENTORING — ECHO
TWORZY DOSTEP DO WYSOKIEJ
JAKOSCI OPIEKI SPECJALISTYCZNE)J
W SPOLECZNOSCIACH LOKALNYCH

O TR W o ¥

GOALS COACHING GUIDIANCE TRAINING MOTIVATION KNOWLEDGE SUPPORT SUCCESS

* REGULARNE SESJE TELEMENTORINGU
+ SZKOLENIA Z UZYCIA NARZEDZI DIAGNOSTYCZNYCH

* PROPAGOWANIE WEACZENIA NARZEDZIA STAT DO
PROCESU DIAGNOZY ASD

* ZAANGAZOWANIE PEDIATROW W PROCES
DIAGNOSTYCZNY | KOMPLEKSOWA OPIEKE

PROPOZYCJA DLA POLSKI

Project

ECHO,

Ryc. 3. Przyklad czeéci dydaktycznej podczas sesji ECHO Autism Poland




Przyklady studium przypadkéw podczas sesji ECHO
Autism Poland

1. Dziecko - chlopiec, 2 lata

ECHO Autism Poland Hub

dr n. med. Agnieszka Rynkiewicz

lek. Patryk Domarecki

dr n. med. Izabela tucka

dr hab. n. med. Katarzyna Plata-Nazar
lek. Marta Boiriska

lek. Joanna Pleskot-Kaczmarek

dr Aneta Wojciechowska

mgr Agata Pienigzek f
mgr Agata Btaz (COMMUN\TIES

dr Anna Kostiukow
prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stopien

Project

ECHO,

Przypadek: 2-letni chtopiec - '

Prezentujaca przypadek: mgr Aleksandra Cieslak
Data prezentacji: 2 marca 2023

ECHO Autism Poland Hub

Project

ECHO,

Agnieszka Rynkiewicz, MD, MAT, PhD
Patryk Domarecki, MD

|zabela tucka, MD, PhD

Katarzyna Plata-Nazar, MD, PhD
Marta Boiriska, MD

Joanna Pleskot-Kaczmarek, MD
Aneta Wojciechowska, PhD

Agata Pienigzek, MA f
Agata Btaz, MA ‘COMMUN\TIES
Anna Kostiukow, PhD

Agnieszka Stopien,, MD, PhD

Case: 2 year old boy - '

Presenting clinician name: Aleksandra Cieslak, MA
Presentation date: March 2, 2023
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Dane ogdlne ECHO,

* Wiek dziecka: 25 miesiecy (data urodzenia 3.01.2021r.)
* Data badania: styczen / luty 2023

 Zgtoszenie na diagnoze z inicjatywy rodzicéw — powody zgtoszenia:

znaczna wybidrczos¢ pokarmowa

brak reakcji na imie

niedostateczny kontakt wzrokowy

nieprawidtowy sposdb nawigzywania relacji spotecznych
opdznienie rozwoju mowy

uboga zabawa funkcjonalna

dodatni wywiad rodzinny w kierunku ASD

Przebieg procesu diagnostycznego ECHO

Wywiad medyczny, rozwojowy, spoteczny,
rodzinny
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Wywiad okotoporodowy i niemowlecy ECHO

* Cigza 1, niepowiktana, poréd CC (nieprawidtowe potozenie ptodu),
40 t.c., masa urodzeniowa 3600 g, Apgar 9

* Powiktania okresu noworodkowego
» dwukrotnie posocznica w pierwszym miesigcu zycia
* Zywienie pozajelitowe
* OIOM

* Karmienie piersig od 4. tygodnia do 12. miesigca zycia

* Trudnosci z rozszerzaniem diety (intensywne ulewania, wybidrczos¢
pokarmowa)

Wywiad rozwojowy ECHO

* Samodzielne siadanie: 5.-6. miesigc
* Chéd przy meblach: 8. miesigc

* Chdéd samodzielny: 11. miesiac

* Pierwsze stowa: 24. miesigc

* Dotychczas nie postugiwat sie stowami, od okoto 3—4 tygodni
pojawiajg sie pierwsze pojedyncze stowa znaczeniowe.
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Wywiad medyczny ECHO

* Noworodkowe badanie stuchu w normie
Kontrola w poradni audiologicznej w wieku 3—4 miesiecy — stuch
W normie

* Kontrola w poradni kardiologicznej w 2. miesigcu zycia, podejrzenie
wady serca — wykluczone

* Szczepienia z opdznieniem
PSO wyréwnany + meningokoki, rotawirus, ospa

* Nie przyjmuje lekéw na state
* Rodzice neguja uczulenia

Wywiad socjalny

* Mama:
» 25 lat
* inzynier chemik

* Tata:
* 27 lat
* inzynier automatyki

* 5-miesieczna siostra

* Warunki socjalne dobre
* Chtopiec pod opiekg mamy, nie uczeszcza do ztobka
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Wywiad rodzinny ECHO

* Mtodszy brat matki — rozpoznany zespot Aspergera

* Starszy brat matki — rozpoznana dysleksja rozwojowa

* Wywiad rodzinny w kierunku przewlektych choréb somatycznych
i chordb psychicznych — negatywny

Badanie ADI-R

*20.02.2023 .

* Udziat obojga rodzicow

* Badanie prowadzone zdalnie
* Sesja 2h

* Nagranie sesji
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ADOS-2 (modut T) ECHO
* 23.01.2023 .

* Prowadzenie modutu przez certyfikowanego diagnoste ADOS-2
* Nagranie sesji
* Dwuosobowy konsensus diagnostyczny

* WYNIK BADANIA:
* SA=16
* RBB=6
* SUMA =22
* Skala niepokoju ADOS-2: niepokdj umiarkowany do znacznego

DSM-5

+ Klinicznie znaczace stale nieprawidlowosci w obrebie komunikacji spolecznej
i interakcji.

1. Wyrazne deficyty w komunikacji werbalnej i niewerbalnej wykorzystywanej w interakcjach
spolecznych.

2. Brak wzajemno$ci spoteczne;j.
3. Nieumiejetno$c¢ rozwijania i utrzymywania relacji z rowie$nikami wlasciwej dla poziomu rozwoju.

* Ograniczone, powtarzalne wzorce zachowan, zainteresowan
i aktywnosci objawiajace sie poprzez co najmniej dwa z ponizszych objawow:

1. Stereotypowe zachowania motoryczne lub werbalne, lub nietypowe zachowania sensoryczne.
2. Nadmierne przywiazanie do rutyny i zrytualizowanych wzorcow zachowania.
3. Ograniczone zainteresowania.

+ Objawy musza wystapi¢ we wezesnym dziecinstwie (ale moge nie manifestowac sie
w pelni dopoki oczekiwania spoteczne nie przekrocza ograniczonych mozliwosci dziecka).



Na podstawie catosci obrazu klinicznego rozpoznano
ZABURZENIA ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Ryc. 4. Przyktad studium przypadku (dziecko - chtopiec, 2 lata) podczas sesji ECHO Autism Poland

41
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2. Adolescent - chlopiec, 12 lat

ECHO Autism Poland Hub

dr n. med. Agnieszka Rynkiewicz

lek. Patryk Domarecki

dr n. med. Izabela tucka

dr hab. n. med. Katarzyna Plata-Nazar
lek. Marta Boiriska

lek. Joanna Pleskot-Kaczmarek

dr Aneta Wojciechowska

mgr Agata Pienigzek
mgr Agata Bfaz (COMMUNITIES
dr Anna Kostiukow

prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stopien

Project

ECHO,

Przypadek: chtopiec, 12 lat - .

Prezentujacy przypadek: mgr Zofia Bator i lek. Kamil Podgorski
Data prezentacji: 16 czerwca 2023

ECHO Autism Poland Hub

Project

ECHO,

Agnieszka Rynkiewicz, MD, MAT, PhD
Patryk Domarecki, MD

|zabela tucka, MD, PhD

Katarzyna Plata-Nazar, MD, PhD
Marta Boiriska, MD

Joanna Pleskot-Kaczmarek, MD
Aneta Wojciechowska, PhD

Agata Pienigzek, MA
Agata Btaz, MA ‘COMMUNITIES
Anna Kostiukow, PhD

Agnieszka Stopien, MD, PhD

Case: 12 year old boy ] '

Presenting clinician name: Zofia Bator, MA Kamil Podgérski, MD
Presentation date: June 15, 2023




DANE OGOLNE

* Wiek dziecka: 12 lat, 2 miesigce i 6 dni
* Data badania:  marzec 2023

Zgtoszenie w celu przeprowadzenia diagnozy z inicjatywy rodzicéw.

Powody zgtoszenia:
* odmowa przeprowadzenia diagnozy w innych instytucjach
* rosnace trudnosci w funkcjonowaniu dziecka

PRZEBIEG PROCESU DIAGNOSTYCZNEGO

Wywiad medyczny, rozwojowy, spoteczny,
rodzinny

ADOS-2 (modut 3)
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WYWIAD OKOtOPORODOWY | NIEMOWLECY

Cigza ll
Poraod |, CC

Hbd 42-43, masa urodzeniowa 4150 g, Apg 10 pkt
(dwukrotnie owiniety pepowing, zielone wody ptodowe, tetno zanikato)

Powiktania okresu noworodkowego — nerka hipoplastyczna, zakazenie wewngatrzmaciczne,
antybiotykoterapia, zapalenie ptuc (3. tydzien po urodzeniu)

Karmienie piersig do 4. m.z., dokarmiany kaszkg (Sinlac) ze wzgledu na staby przyrost wagi

Bardzo spokojny, nie ptakat, niewymagajacy uwagi matki

WYWIAD ROZWOJOWY MOTORYCZNY,
KOMUNIKACIA

Samodzielne siadanie: 10. miesiac
Chéd przy meblach: 12. miesiac
Chéd samodzielny: 18. miesiac

Nie raczkowat
Pierwsze stowa: 25. miesigc
Zaczat méwié zdaniami ok. 60. miesigca

Kontrola nad pecherzem i zwieraczami — trening czystosci nieopanowany




WYWIAD MEDYCZNY

Noworodkowe badanie stuchu
Szczepienia zgodnie z kalendarzem szczepien do 2. r.z.— kolejne zgodnie z decyzjg neurologa
Nerka hipoplastyczna

Adenotomia (2013)

Dgn encefalopatia niedotlenieniowo-niedokrwienna z uszkodzeniami mézgu i padaczka lekooporna (02.2013),
diagnoza intelektu — niepetnosprawnos¢ intelektualna w stopniu umiarkowanym (2014), hipotonia (2014), diagnoza
intelektu — niepetnosprawnos¢ intelektualna w stopniu lekkim (2017), zaburzenie centralnego przetwarzania
stuchowego (2017), EDS (2018)

Przyjmuje leki na state — Arpixor (od 2022), Lamitrin (od 2018, wczesniej Depakine — od 2013) , Leveritacetam (od 4 lat)
Hospitalizacje psychiatryczne: 17.10-4.11.2022 i 25.02-24.03.2023 z rozpoznaniem F10.1

(zaburzenia zachowania w przebiegu niepetnosprawnosci intelektualnej)

Project

ECHO,

WYWIAD SOCJALNY

Matka:

* 42 |ata

* wyzsze pedagogiczne, nie pracuje
* Ojciec:

* 44 |ata

* srednie, brak aktualnych informacji
Siostra

* 2lata

Warunki socjalne dobre

Project

ECHO,
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WYWIAD RODZINNY

W rodzinie matki
* babcia ze strony matki — nowotwor
* dziadek ze strony matki — nowotwor
* matka chtopca — PCOS, niedoczynnos¢ tarczycy
* siostra chtopca — rozwdj prawidtowy

Ojciec biologiczny — padaczka pourazowa (?)

TRUDNOSCI SPOLECZNO-BEHAWIORALNE

* wybidrczos¢ zywieniowa (od 2. r.z.)

* nadwrazliwos¢ stuchowa, dotykowa (od 2. r.2.)

* labilno$¢ emocjonalna, impulsywnosé, agresja stowna i fizyczna (od 4. r.z2.)

* brak zainteresowania réwiesnikami, problem z podtrzymywaniem kontaktow
rowiesniczych

* trudnosci z utrzymaniem réwnowagi

* przywigzanie do schematoéw, rutyn

* silne specyficzne zaabsorbowanie tematami (bohaterowie bajek i filmow)



PRZEBIEG REHABILITACIJI | TERAPII

Stowarzyszenie Drobnostki
* hipoterapia

Zakatek AGI
* terapia logopedyczna
* terapia integracji sensorycznej

NOVA Active Studio
* fizjoterapia

Centrum Zdrowia Psychicznego w Gdyni
* psychoterapia indywidualna

Do przodu. Centrum Wczesnego Wsparcia Rozwoju Dziecka i Rodziny
* socjoterapia

BADANIE ADI-R

Badanie wykonano 22.03.2023

Badanie prowadzone z udziatem matki (w kontakcie bezposrednim)
* sesja 2 h 45 min
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WYNIKI ADI-R

Wynik catkowity uzyskany przez chtopca w badaniu protokotem ADI-R przekroczyt
wg klasyfikacji ADI-R punkty odciecia dla spektrum autyzmu.

Skala A 26 prog=10

Skala B 21 prog=8

Skala C 7 prog=3

Skala D 5 prég=1 ECPHC)@

ADOS-2 (modut 3)

Badanie wykonano - 24.03.2023

WYNIK BADANIA:

Wynik catkowity uzyskany przez chtopca w badaniu protokotem ADOS-2 Modutem 3
przekroczyt punkt odsiewowy dla spektrum autyzmu w klasyfikacji ADOS-2.

Wynik poréwnawczy wyniost 8, co swiadczy wedtug protokotu ADOS-2 o wysokim poziomie
objawow zwiqzanych ze spektrum autyzmu.

* Sesja zostafa nagrana

* Uzyskano konsensus diagnostyczny




PODSUMOWANIE

Po przeanalizowaniu dokumentacji z uwzglednieniem Ziotego
Standardu ADOS-2 i ADI-R Pacjent otrzymat diagnoze autyzmu.

Ryc. 5. Przyktad studium przypadku (adolescent - chlopiec, 12 lat) podczas sesji ECHO Autism Poland
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3. Pacjentka dorosta - dwudziestoletnia kobieta

ECHO Autism Poland Hub

dr n. med. Agnieszka Rynkiewicz

lek. Patryk Domarecki

dr n. med. Izabela tucka

dr hab. n. med. Katarzyna Plata-Nazar
lek. Marta Boiriska

lek. Joanna Pleskot-Kaczmarek

dr Aneta Wojciechowska

mgr Agata Pienigzek
mgr Agata Btaz (
dr Anna Kostiukow COMMUNITIES
prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stopien

Project

ECHO,

Przypadek: 20-letnia kobieta r U l—H iﬁ L’

Prezentujaca przypadek: mgr Joanna Swigtkowska, mgr Ewa
Szymarnska
Data prezentacji: 16 maja 2023

ECHO Autism Poland Hub

Project
Agnieszka Rynkiewicz, MD, MAT, PhD ®
Patryk Domarecki, MD EC H O
|zabela tucka, MD, PhD
Katarzyna Plata-Nazar, MD, PhD
Marta Boiriska, MD

Joanna Pleskot-Kaczmarek, MD
Aneta Wojciechowska, PhD

Agata Pienigzek, MA (
Agata Blaz, MA | ‘
Anna Kostiukow, PhD COMMUNITIES
Agnieszka Stopier,, MD, PhD

Case: 20-year-old women

Presenting clinician name: mgr Joanna Swiatkowska, mgr Ewa Szymariska
Presentation date: May 16, 2023
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Dane ogdlne ECHO,

* Wiek pacjenta: 20 lat i 10 miesiecy
e Data badania: kwiecient / maj 2023

* Zgtoszenie na diagnoze z inicjatywy rodzicéw, pacjenta oraz psychoterapeuty —
powody zgtoszenia:

* Trudnosci w utrzymywaniu relacji z rowiesnikami

* Od wczesnego dziecinstwa ,,ciggle w swoim $wiecie”, wymyslata alternatywnga rzeczywistos¢,
do ktérej prébowata przejsé

* Obecnos¢ nietypowych lekéw (np. spuszczanie wody)

* W okresie niemowlectwa problemy z odzywianiem, pézniej wybidrczos¢ pokarmowa
* Zaburzenia emocjonalne

* W 16. roku zycia podjecie proby samobojczej

Przebieg procesu diagnostycznego

Wywiad medyczny, rozwojowy, spoteczny, rodzinny (,Jalejana” —
autorski wywiad diagnostyczny i kwestionariusze badania — dla osoby
dorostej)

Analiza dokumentacji medycznej, psychologicznej, nagrar audio
i wideo

ADOS-2 (modut 4)
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Wywiad okofoporodowy i niemowlecy ECHO

* Cigza 1, w 5. miesigcu — krwawienie, otrzymywata leki, pordd SN,
prowokowany (brak postepu porodu)

* 39 t.c., masa urodzeniowa 3980 g, Apgar 10

* Okres noworodkowego — bez powiktan

* Karmienie piersig — do 4. miesigca zycia

* Trudnosci z rozszerzaniem diety (ptacz, wybidrczos¢ pokarmowa)

* Sen — zaburzony, wielokrotnie wybudzata sie z krzykiem, ptakata,
trudno byto jg uspokoié

Wywiad rozwojowy ECHO

* Samodzielne siadanie: ok. 6. miesigca
* Raczkowanie: (-); przesuwata sie na czworakach do tytu
* Chdéd samodzielny: 12. miesigc; dos¢ niezgrabna, czesto potykata sie,

przewracata; pdzniej sprawnos¢ adekwatna do
wieku, byta w klasie sportowej (koszykéwka,
siatkdwka); aktualnie ze wzgledu na otytos¢ —
mniej aktywna

* Kontrola potrzeb fizjologicznych: 24-36 miesiecy, jednak czesto nie zgtaszata, ,caty
dzien z przepetnionym pecherzem”, byta
konieczno$¢ przypominania
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Wywiad rozwojowy ECHO

* Pierwsze stowa: 12. miesiac

* Pierwsze zdania: przed 24. miesigcem

¢ Stownictwo w dziecinstwie: ,doroste stownictwo”, wg przedszkolanek przez
to byta niezrozumiata dla innych dzieci

* Prozodia mowy: nietypowa; méwita/méwi monotonnie,
niekiedy zbyt gtosno

* Nietypowe dzwieki: szczegdlnie w dziecinstwie — piski, w czasie
ekscytacji, ale nie tylko

* Rozumienie mowy: trudnosci ze zrozumieniem niektérych pytan,
szczegdlnie w kontekscie spotecznym

* Dialog: trudnosci z prowadzeniem rozmowy, nie

zadaje pytan dotyczgcych zainteresowan
innych, zbyt mato informacji, przez co bywa
niezrozumiana; narzuca temat rozmowy (swoje
zainteresowania — np. z6twie ninja)

Wywiad medyczny ECHO

* Noworodkowe badanie stuchu w normie

* Kaszel psychosomatyczny — od IV klasy do kornica SP

* Biegunki—od 3. tyg. do 3. r.z. nasilone; teraz do$¢ czesto (gastroskopia, kolonoskopia
(2023) — bz)

* Aktualnie (2023): nieokreslone zaburzenia krzepniecia, otytos¢ (BMI 43,94), podwyzszone
stezenie glukozy, hiperlipidemia mieszana, hiperandrogenizm, nadcisnienie

* MR gtowy (2021) — w istocie biatej obu potkul mézgu, gtdéwnie na poziomie Srodkow
potowalnych, podkomorowo w obrebie ptatéw czotowych oraz okotokomorowo — liczne
réznej wielkosci ogniska hiperintensywne, najprawdopodobniej naczyniopochodne — do
obserwacji

* Badanie neurologiczne — bez odchylen

* MR miednicy mniejszej - PCOS



54

Wywiad socjalny ECHO

* Mama:
* 49 |at,
* wyizsze; zdrowa

* Tata:
* 49 |at,
* wyisze; zdrowy; choroby w rodzinie (-)

* Siostry blizniaczki — 18 lat — opieka psychologiczna

* Warunki socjalne dobre

* Edukacja — I kl. LO — nie ukonczyta; II/Ill kl. LO — dla dorostych; aktualnie nie
pracuje, nie uczy sie

Wywiad rodzinny

* Kuzynka matki — schizofrenia

* Wywiad rodzinny w kierunku przewlektych choréb somatycznych
— negatywny



Badanie ADI-R ECHO

* 05.2023

* Udziat mamy

* Badanie prowadzone stacjonarnie
*Sesja2h

* Bez nagrania

ADOS-2 (modut 4)

* 05.2023r.

* Prowadzenie modutu przez certyfikowanego diagnoste ADOS-2
* Bez nagrania sesji

* Dwuosobowy konsensus diagnostyczny

* WYNIK BADANIA:
* SA=11
* RBB=7
* SUMA =18
* Wynik poréwnawczy = 9
* Poziom objawow zwigzanych ze spektrum autyzmu: wysoki
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Project

DSM-5 ECHO,

+ Klinicznie znaczace stale nieprawidlowosci w obrebie komunikacji spolecznej
i interakgcji.
1. Wyrazne deficyty w komunikacji werbalnej i niewerbalnej wykorzystywanej w interakcjach spolecznych,
2. Brak wzajemnoéci spolecznej,
3. Nieumiejetno$é rozwijania i utrzymywania relacji z rowiesnikami wlaéciwej dla poziomu rozwoju.
* Ograniczone, powtarzalne wzorce zachowan, zainteresowan i aktywnosci objawiajace
sie poprzez co najmniej dwa z ponizszych objawow:
1. Stereotypowe zachowania motoryczne lub werbalne, lub nietypowe zachowania sensoryczne,
2. Nadmierne przywigzanie do rutyny i zrytualizowanych wzorcow zachowania,

3. Ograniczone zainteresowania.
* Objawy musza wystapi¢ we wezesnym dziecinstwie (ale moge nie manifestowac sie w pehni

dopoki oczekiwania spoleczne nie przekrocza ograniczonych mozliwoéci dziecka).

Project

ECHO,

Na podstawie catosci obrazu klinicznego rozpoznano
ZABURZENIA ZE SPEKTRUM AUTYZMU

Ryc. 6. Fragment studium przypadku (pacjentka dorosta — kobieta, 20 lat) podczas sesji ECHO Autism Poland



Przykladowe fragmenty kwestionariusza GQ-ASC
(Q-ASC) oraz cytowania prac naukowych, w ktérych

wykorzystano to narzedzie

Prezentowane ponizej fragmenty wersji jezykowych
kwestionariusza GQ-ASC (Q-ASC) oraz prac nauko-
wych z jego wykorzystaniem to tylko wybrane przykiady,
a nie pelna lista obrazujgca wszechstronne wykorzysta-
nie narzedzia na $wiecie — od jego powstania w 2011
roku do ostatnich lat. GQ-ASC (Q-ASC) stanowil pierw-

1. Fragmenty wersji dla dorostych kobiet

GO-ASC for Women

szy na $wiecie bezplatny kwestionariusz przesiewowy
ukierunkowany w swoich pytaniach na populacje dziew-
czat 1 kobiet ze spektrum autyzmu (Attwood, Garnett,
Rynkiewicz 2011). Girls Questionnaire for Autism Spec-
trum Conditions (GQ-ASC)(Q-ASC) [Measurement in-
strument].

Modified GQ_ASC Dgﬂmtel}' S.I.tghtl}' Slightly Definitely
disagree disapree agree agree
Camouflaging
o . . 1 2 s 4
6. Icopyor “clone’ myself on other females
3 i _ : o 1 2 3 4
7. Iavidly observe other females secialising
8. Tam attracted to females with strong personalities who tell me 5 - z %
what to do -
: s S T 1 2 3 4
9. Tadopt a different persona in different situations
Sensory Sensitivities
10. Iam attached to certain objects or toys (e.g. favourite toy, pillow. 3 - : i
piece of cloth) which I carry, touch, or rub to calm myself
11. Iexpressed distress during prooming (e.g. [ fought or cried
during fingernail cutting. haircutting. combing) or when I am 1 2 3 4
touched (e.g. someone touches my feet)
S P i 1 2 3 4
12. Some social situations make me mute
13. Iam distressed by certain smells or I avoid certain tastes that are 1 2 3 4

a typical part of a diet

Modified on Attwood, T., Garnett, M. 5., & Rynkiewicz, A. (2011-2023), Girls Questionnaire for Autism Spectrum
Conditions (GQ-ASC) [Measurement instrument].

Ryc. 7. Fragment wersji angielskiej GQ-ASC (Attwood, Garnett, Rynkiewicz, w: Brown et al. 2020)



58

2 Coprizht M11-20M
Astwoed, Garneit, Exyaldemic
Wil e by cgiod ber prsrmeg pow L& =
Agrieszh wice) jlest zabormic

GQ-ASC dla kobiet

Loy ko GOLASC Zderrdowasic Beaczri Btaczrj Zdeovdervanic
miczpadramais | niczmdmmai; | ospdnmais | medranai
Wrohratnia i zabawa
| Lobig wiat famasji. : = . 4
2 Isteresde se erytmiem powekel Skeyjnpch ! = : Cl
5 Wowteka 3-17 Lot moja mabava w udmanie byla taka sima 1 - 3 4
jalk inmyeh dokewerat B
4 W owteka 3-17 Lot malabam wymyelonych poryjackd b 1 = 3 4
wiytsy b Feieragts 3
3 Wowteka 3-13 feecndam swoje wiisne skomplikos e 1 A 3 R
somariusae zahawy st whami 2
o -
i Madladue, wiemie, Kopiug”nne deescegia 1 = : L:
T dwrym g nwasien okserwg inne delewenria i ® 3 i
w trakcie ich zaberwy bab spokad iowarzyskic %
8 Preyelagug mne deewengman sibe) moboeo, kidve 1 5 3 R
i oo rohic :
B Urpso aaskae” no moge vy mgabiciie i o X F
w syluaciach spofecamych. - '
LW rtdspels syniscjoch preyhisnam sume asoboswodse : e - *
11 Bofirmihen macqc) Toary CAceh M Calpriida e i = 3 i
nastrojord bab syl -
Wrashwnotei seasarverne
1L Jestemn praywigsma do peweych mbawek lub
et (np. majej ulubeone zahawii. podusaki, 1 A 3 4
leawalka materisbal, kttire noer proee caly cras o sohg lub =
oty by uspokoi sig.
15 Jestemn pestresaaia podcsss podstawnsych ooyl
pielgamayjrych (ap. cbeinari whosiw, oheinmia i - 3 i

ok, czesania) hub kiedy jestens dorydose (np. gy
keteek dotyka micdch stop)

i Mk My, Uisiuonyisl Rasswili; Ce

Plsica wersj
Terasii i E

e Ajmic
ii SPECTRLIM

Ryc. 8. Fragment wersji polskiej (thumaczenie Agnieszka Rynkiewicz 2020)



59

2. Fragmenty wersji dla grupy wiekowej od 5 do 19 lat

Q-ASC

QUESTIONNAIRE FOR AUTISM SPECTRUM CONDITIONS

Age 5-19
NAME: AGE: (years)
DOB: / / GENDER: Date of completion: / /
Has your child been diagnosed with Autism Spectrum Disorder? YES | NO

If ves, please specify:
Asperger’s Syndrome ()  Autism Spectrum Disorder ( ) Autism( ) PDDNOS( )

Other: Year of ASD diagnosis:

Who conferred the diagnosis? (please tick):

Paediatrician ( ) Psychiatrist ( ) Psychologist ( ) Other:

Has your child received another diagnosis? YES | NO

If ves, please specify:

Year of diagnoses:

Does your child attend a Special School? (please circle): YES | NO

The following screening questionnaire is designed to identify behaviors and abilities in
young people aged 5 to 19 years that could be associated with the characteristics of
Autism Spectrum Conditions (ASC, frequently defined as ASD — Autism Spectrum
Disorders). Below is a list of questions and statements. Please read each question and
statement very carefully and rate how strongly you agree or disagree with it by circling
your answer.

@-ASC - Copyrighted to Tony Attwood, Michelle S Garnett and Agniescka Rvnkiewicz Page 1of 7
All vights reserved Last updated: 22 February 2016



35. Does s'he write fiction? Definitely Slightly Slightly Definitely
' . disagree disagree agree agree
36. Is s/he talented in languages? Definitely Slightly Slightly Definitely

disagree disagree agree agree
37. Is s/he interested in looking Definitely Slightly Slightly Definitely
ferminine? Disagree disagree agree agree
38. Is sthe interested in looking Definitely Slightly Slightly Definitely
line? disagree disagree agree agree
masculine?
39. Is sthe interested m lookin Definitely Slightly Slightly Definitely
' d 12 g disagree disagree agree agree
gender neutral?
40. Does s/he stand out as different from | Definitely Slightly Slightly Definitely
peers in terms of clothing? disagree disagree agree agree
41. Are his/her interests advanced for Definitely Slightly Slightly Definitely
their age (e.g. opera)? disagree disagree agree agree
. . . Definitely Slightly Slightly Definitely
42, ?hre h:sfh::r interests immature for disagre disagrie asies —
eir age?
43, Is s'he interested in nature? Definitely Slightly Slightly Definitely
disagree disagree agree agree
44. Does or did s/he have a special Definitely Slightly Slightly Definitely
interest in friendship? disagree disagree agree agree
45. Does s/he have a special interest/s Izie_ﬂmwb’ i_“ghﬂy Slightly Definitely
isagree isagree agree agree
related to food?
46. Does s/he have an immature voice? Definitely Slightly Slightly Definitely
disagree disagree agree agree
47. Does s'he avoid complying with Definitely Slightly Slightly Definitely
requests from an adult? disagree disagree agree agree
48, Is s/he emotional and her reactions Definitely Slightly Slightly Definitely
out of proportion? disagree disagree agree agree
49. Ts s/he confused about his/her sexual Definitely Slightly Slightly Definitely
orientation? disagree disagree agree agree
Q-ASC - Copyrighted to Tony Attwood, Michelle S Garnett and Agnieszka Rynkiewicz Page 50f 7
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SECTION D
Sensory profile

50. Does s/he expres§ distress during Definitely Slightly Slightly Definitely
grooming (e.g. fights or disagree disagree agree agree
cries during fingernail cutting,
haircutting, combing) or when s/he
1s touched (e.g. someone
touches his/her feet)?

51. Is s/he bothered by bright lights or Definitely | Slightly § Slightlfy”)  Definitely

o . disagree disagree agree agree
certain kind of lights (e.g.
fluorescent light)?
52. Is s/he distressed by certain smells or ]?;_’ﬁmteh’ fl;_lightly Slightly Definitely
o . 1sagree 1Sagree agree agree
avoidant of certain tastes that are ¢ - & &
a part of a typical diet?
53. Does s/he have poor endurance and Definitely Slightly Slightly Definitely
: : disagree disagree agree agree
tire easily?
54. Does s/he seek certain sensations ) ) ) )
; s . Definitely Slightly Slightly Definitely
(e.g. jumps, swings, spins, cannot disagree disagree agree agree
sit still, fidgets, masturbates, leaves
clothing twisted
on body)?
53. Does s/he avoid-¢ertain sensations Definitely g’_“ghﬂy Slightly Definitely
. : disagree 1sagree agree agree
(e.g. distressed when his/her : = = 3
feet leave-the ground, fear of heights,
dislikes.activities where his/her
head is upside down)?

56. Is s/he c?as;iy dlstracte_d agd cannqt Definitely Slightly Slightly Defintely
focus his or her attention if there is a disagree disagree agree agree
lot of noise around?

57. Does s/he like to carry an object (e.g. ) ) ) )
; : Definitely Slightly Slightly Definitely
a favorite toy, a piece of cloth) disagree disagree agree agree
which s/he touches or rubs to calm
themselves.
Q-ASC - Copyrighted to Tony Attweod, Michelle S Garnett and Agnieszka Rynkiewicz Page 60f 7
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E. Medical history

58.

Has s/he ever presented symptoms typical

for depression (e.g. feeling sad, hopeless, trouble
sleeping, changes in appetite — either loss or gain in
weight, suicidal thoughts and attempts etc.)?

NO

59;

Has s/he ever presented symptoms typical
for anxiety (e.g. dizziness, feeling lightheaded,
frequent urination, feeling cold or blushing, body aches
etc.)?

NO

60.

Has s/he ever presented symptoms typical
for Qanic attacks (e.g. sense of terror, or
impending doom or death, feeling dizzy, sweaty or
having chills, chest pains, breathing difficulties etc.)?

NO

61.

Has s/he ever been diagnosed with eating
disorder (i.e. anorexia or bulimia) or
presented symptoms typical for eating

disorders (e. g. an intense fear of gaining weight,
excessive exercise and dieting, preoccupation with food
and/or calories, provoking vomiting, excessive laxative
use etc.)

NO

Q-A5C - Copyrighted to Tony Attwood, Michelle S Garnett and Agnieszka Rynkiewicz Page 7of 7
All vights reserved

Ryc. 9. Fragment wersji angielskiej Q-ASC (Attwood, Garnett, Rynkiewicz 2016)
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© Copytight 2011-2013
Attwood, Gamnett, Rynkiewicz

GQ-ASC
Cirl’s Quecstionnaire for Autism Spectrum Conditions

Eta 13 anni e oltre

Nome:

Eta: Anni Nata: DATA Compilazione:

Il seguents questionario di screening & stato 1deato-per identificare 1 comportaments & le
abilita, m bambine dai 13 a1 19 anmi, che potrebbero essere associate alle caratteristiche delle
Condizioni dello Spettro Aufistico (CSA, frequentemente defimto DSA — Disordim dello
Spettro Autistico). Sotte vi & una lista di'domande e di affermazioni. Si prega di leggere
molto_attentamente ciascuna domanda e affermazione e di valutare il vestro grado di
accordo o disaccorde, cerchiando la.vostra risposta.

SEZIONE A - IL GIOCO
¥ Completo Lieve Lieve Completo
Quando aveva 5-12 anni z X
disaccorde | disaccordo | accordo accorde

1. Preferivagiocare con 1 giochi da Completo Lieve Lieve Completa
h' biga? bt disaccerda disacoordo accordo accordo

ambina’
2. Preferiva giocare con i giochi da Completa Lieve Lieve Completa

) hia? = a Dot disaccordo accordo accorde
mascno’
3. Giozava con gli animali domastiei |  Complers Lieve Lieve Completo
della Emmdiad disaccords dizaccordo accordo accordo
GO-A5C & - Copyrighed ro Tony Attwood, Micheile 5 Garnerr and Agnieszka Rynkiewicz Page I af' &
Al rights reserved 2011-2013 Last updated: [ 2-March-2013

Ttalian Transiation edited By Raffaella Devescovi and Laura Bravar
Insrirure for Marernal and Child Health - IRCCS "Burio Garafole ” — Trieste

Ryc. 10. Fragment wersji wloskiej GQ-ASC (ttumaczenie Raffaella Devescovi, Laura Bravar 2013)
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Q-ASC - Auto-questionnaire

Adapration en langue francaize CComyright 2011-2017 Artweod, Garnen. Eynkiewicz pour la version originale.

Ci-dessous se frouve une liste d’affirmations. Lisez chacune d’entre elles frés attentivement et
évaluez votre degré d’accord ou de désaccord en entourant la réponse qui correspond le

2.

Pour remplir la section A, référez-vous i vor souvendirs entre 5 et 12 anz

Pour remplir la section B et la section C, vous devez répondre deux fois a chague guestion, en
vous réferant d*abord a voire adolescence puis a votre vie d*adulte.
Pour remphir la section D, vous devez répondre deux foiz i chague guestion, en vous référant
d*abord a votre pazze, puiz 4 votre vie actuelle.

SECTION A - Jeu

igedeSa 12 ans Pas du tout | Plutdt Plutot Tout a
d’accord pas d’accord fait
daccord d’accord
1. Je préférais jouer avec des jouets Pasgutow | Phutdt . ;]‘“‘afd Tﬂ‘?l“ a fait
i i Parvisd d’accor ACCON accord
habituellement destings aux filles. .
2. Je préférais jouer avec des jouets Pas du tout 11[].11&: pas dP]“' 8t Td""-“ 4 fais
B R 1" accord accora accora accora
habituellement destinés aux garcons. i
3. I'aimais jouer avec les animaux de Pas du tout Pl pes Phutit ot 3 ot
2 daccord d’sccord d’accord d’accord
compagnie.
4. Favais des ami-e-s imaginaires ou des | Pas dutom Plutdt pas Plus: | Tout i fait
e ot e, e T d’accord d’accord d’accord
5. Mes jeux étaient aussi imaginatifs que | Pasdutow Prtpas | GRS, | ToiE
ceux des antres enfants. d'accord Ohacoont ] e Ao
6. Je créais des mises en scéne Pas du tout Phutdt pas Fhudt | Tout & fait
complexes aver mes jousts. Pl d’accord d’accord d’accord
7. I étais autoritaire dans mes L oot ) - Tt et
i 5 o d’sccord d’accord d’accord
interactions avec les autres enfants. (accom
8. I'aimais jouer le rdle de la maitresse Pas du tout Ll e ot Lowta bt
vl d’accord d’accord d’accord

ou d’autres adultes dans mes jeux
solitaires.

Ryc. 11. Fragment wersji francuskiej (ttumaczenie Adeline Lacroix 2019)




Wybrane prezentacje wynikéw badan naukowych

z GQ-ASC (Q-ASC)

Brown, C., Fuller-Tyszkiewicz, M., Krug, L., Stokes,
M.A. (2017). Poster: High Autistic Traits in Women
with Eating Disorders. Poster session presented at the
IMFAR 2017 conference, May 10-13, San Francisco,
California, USA.

Brown, C., Stokes, M. (2017). Autism and Eating Disor-
ders in Women: A Function of Age. Paper presented at
the 1st ASfAR State Conference 2017, La Trobe Universi-
ty, Melbourne, Australia, November 10%, 2017.

Brown, C., Fuller-Tyszkiewicz, M., Krug, I., Stokes,
M.A. (2018). Diagnostic Overshadowing in Autistic
Women. ASfAR 2018, Griffith University, Gold Coast,
Queensland December 6-8, 2018.

Brown, C., Stokes, M. (2018). Autism and Eating Disor-
ders in Women: A Function of Age. INSAR 2018 Annual
Meeting, May 9 - May 12, de Doelen ICC Rotterdam, Rot-
terdam, Netherlands.

Brown, C., Fuller-Tyszkiewicz, M., Krug, I., Stokes,
M.A. (2019). Diagnostic Overshadowing in Autistic
Women. INSAR 2019 Annual Meeting, May 1 — May 4,
Palais des congrés de Montréal, Montreal, Canada.
Brown, C., Stokes, M.A. (2020). Mental Health in Au-
tistic Adults: Tracking Changes Throughout the CO-
VID-19 Pandemic. ASfAR 2020 Victoria University, Wel-
lington New Zealand, December 10-11, 2020.

Brown, C., Stokes, M.A. (2020). Modification of a Girl’s
Autism Screening Tool for use in Women. ASfAR 2020
Victoria University, Wellington New Zealand, December
10-11, 2020.

Brown, C. Attwood, T., Garnett, M., Stokes, M.A.
(2020). Am I Autistic? Utility of the GQ-ASC as an Au-
tism Assessment in Adult Women. INSAR 2020 Annual
Meeting. Online due to COVID-19, cancelled Washington
Convention Centre. Seattle, Washington. May 6-9, 2020.
Brown, C., Stokes, M.A. (2020). Age of Autism Diagno-
sis and Current Mental Health Concerns in Females.
Are they Related? INSAR 2020 Annual Meeting. Online
due to COVID-19, Washington Convention Centre. Seat-
tle, Washington. May 6-9, 2020.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Brown, C.M., Hedley, D., Fuller-Tyszkiewicz, M., Krug,
1. Hooley, M., Stokes, M.A. (2021). Personal Wellbeing
and Stress in Autistic Adults: Before and During CO-
VID-19. December 9, 2021, ASfAR Mental Wellbeing, Su-
icide Prevention ¢ Autism Roundtable & Conference; La
Trobe University, Melbourne, Vic.

Brown, C.M. Walsh, J., Stokes, M.A. (2022). The mis-
sing link? Sensory Processing Differences and Eating
Disorders Among Autistic Women. ASfAR 2022 28"-
-29" November, Deakin University Waterfront, Geelong.
Brown, C.M., Hedley, D., Fuller-Tyszkiewicz, M., Ho-
oley, M., Stokes, M.A. (2022). COVID-19 as a Natural
Experiment Paradigm: Implications for Personal Well-
being and Stress in Autistic Adults. INSAR 2022, May
11-14, 2022, Austin, Texas, USA.

Lacroix, A., Rynkiewicz, A, et al. (2019). Exploration of
the French version of Q-ASC: A tool for investigating
the female autistic profile. Autism Europe Conference
2019.

Ormond, S., Brownlow, C., Garnett, M. S., Attwood, T.,
Rynkiewicz, A. (2017). Profiling Autism Symptomato-
logy in Females: An Exploration of the Q-ASC in a Cli-
nical Setting. In Proceedings of the 16™ Annual Interna-
tional Meeting for Autism Research (IMFAR): 122-123.
San Francisco, CA, USA: International Society for Au-
tism Research (INSAR).

Rynkiewicz, A., Ptaszek, K. (2013). Autism Spectrum
Conditions (ASC) in females and males in Poland - si-
milarities and differences in clinical picture. In Proce-
edings of the 10" International Autism-Europe Con-
gress: New Dimensions for Autism: 110-111. Budapest,
Hungary: Autism Europe.

Rynkiewicz, A., Hadjikhani, N., Moseley, R., Turner-
-Cobb, J., Ossolinska, A., Lucka, I. (2023). Treatment of
menopausal vasomotor symptoms (VMS) and sensory
issues: A case-based approach in a 53-year-old Cauca-
sian autistic woman. Paper presented at the International
Society for Autism Research Annual Meeting (INSAR),
May 3-6, 2023, Stockholm, Sweden.



Wybrane artykuly naukowe oraz inne publikacje

z GQ-ASC (Q-ASC)

Hénault, 1., Martin A., Attwood T., Pasin, V., Wicker, B.
(2021). Le profil Asperger au féminin: Caractéristiques,
récit et guide dévaluation clinique. Cheneliére Educa-
tion.

Brown, C., Stokes, M.A. (2020). Intersection of Eating
Disorders and the Female Profile of Autism. Psychiat-
ric Clinics of North America. https://doi.org/10.1016/j.
chc.2019.11.002.

Brown, C., Stokes, M.A. (2020). Intersection of Eating
Disorders and the Female Profile of Autism. Child and
Adolescent Psychiatric Clinics of North America, 29 (2):
409-417. https://dx.doi.org/10.1016/j.chc.2019.11.002.
Brown, C. Attwood, T.A., Garnett, M., Stokes,
M.A (2020). Am I Autistic? Utility of the Girls Ques-
tionnaire for Autism Spectrum Condition as an Autism
Assessment in Adult Women. Autism in Adulthood, 2
(3): 216-226. https://doi.org/10.1089/aut.2019.0054.
Ormond, S., Brownlow, C., Garnett, M.S., Rynkiewicz,

A., Attwood, T. (2018). Profiling Autism symptomatol-
ogy: An exploration of the Q-ASC parental report scale
in capturing sex differences in autism. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 48, 389-403.

Rynkiewicz, A., Lucka, I. (2018). Autism spectrum dis-
order (ASD) in girls. Co-occurring psychopathology.
Sex differences in clinical manifestation. Zaburzenia
ze spektrum autyzmu (ASD) u dziewczat. Wspolwy-
stepujace zespoly psychopatologiczne. Réznice mig-
dzyplciowe w obrazie klinicznym. Psychiatria Polska,
52 (4): 629-639. https://doi.org/10.12740/PP/Online-
First/58837.

Rynkiewicz, A., Janas-Kozik, M., Stopien, A. (2019).
Dziewczeta i kobiety z autyzmem. Psychiatria Polska,
53 (4): 737-752. https://doi.org/10.12740/PP/Online-
First/95098.



Wybrane prace doktorskie i magisterskie

z GQ-ASC (Q-ASC)

Aldabaghova, J. (2022). Psychometrické charakteristiky
dotazniku GQ-ASC: Pilotni studie. Psychologicky ustav
Masarykovy Univerzity. Brno. Czech Republic.

Barry, E. (2019). Exploring the female autism phenotype:
personal identity formation and well-being in autistic fe-
males. Wilfrid Laurier University. Canada.

Cook, J. (2022). Being Autistic in a Non-Autistic World:
Autistic Adults’ Experiences of Adapting to and Coping
Within Predominately Non-Autistic Social Environments.
University College London. UK.

Randrianaivo, C. (2020). Lexperience des femmes avec
trouble du spectre de lautisme sans deficience intellectuelle
a propos de la Q-ASC: une etude mixte. Thése de médeci-
ne, Université Paul Sabatier. France.

Rynkiewicz, A. (2016). Zaburzenia ze spektrum autyzmu
u dziewczgt. Roznice migdzyplciowe w obrazie klinicznym
oraz wspolistniejgca psychopatologia. Medical University
of Gdansk. Poland.
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