Ha

RUORAM
. HI“' L]
RO NN ",
B E A W

lekarze - pielegniarki i pielegniarze -
ratownicy medyczni - technicy -
rejestratorzy



Spis tresci

Neuroréznorodnosé w praktyce medyCznej ... 4

Podstawy neuroréznorodnosci - najwazniejsze profile ... 8

Jak pacjent neuroréznorodny odbiera srodowisko medyczne ... 13
Maskowanie - ukryty stres i jego SKUKi ... 16
Komunikacja i mutyzm wybiorczy ..., 19

Percepcja bolu i objawy somatyCzne ... 22
Rozpoznawanie potrzeb pacjenta - obserwacja i interpretacja ... 25

Zasady komunikaciji terapeutyCznej ... 27

Protokét 5P - standardowa $ciezka postepowania ... 30 o0 ¢
Zmniejszanie stresu i przeciazenia SENSOryCzNego ... 33 : : :
Trudne sytuacije kliniczne - meltdown, shutdown i burnout ... 36 X X
Wsp6tpraca z pacjentem i OPIeKUNEM ... 39 : : :
Najczestsze btedyijakichunikac ..., 42

Zaburzenia wspoétwystepujace - co powinien wiedzie¢ personel

MEAYCZNY.. oo 44
Farmakoterapia i wywiad lekowy - specyfika neuroréznorodnosci ................ 49
Podsumowanie i zasoby dodatkOWe ... 56

O AUROTKACR .o 61

- Finansowane przez o] ;gaﬁg‘én E}J:i?:gg
p -

Unig Europejska FNDACA D ER AW

s BATOREGO



Niniejszy podrecznik powstat z myslg o personelu medycznym: lekarzach,
pielegniarkach i pielegniarzach, ratownikach medycznych, technikach,
rejestratorach oraz kazdej osobie, ktéra w swojej codziennej pracy
kontaktuje sie z pacjentami. Jego celem jest dostarczenie praktycznej
wiedzy na temat neuroréznorodnosci oraz konkretnych narzedzi, ktére
umozliwiajg udzielanie opieki wysokiej jakosci - bezpiecznej, skutecznej i
godne;.

W codziennej praktyce zdarzaja sie sytuacje, ktére personel odczuwa
jako trudne lub niejednoznaczne: pacjent milczy mimo pytan, unika dotyku,
reaguje nieadekwatnie do sytuaciji, nie potrafi opisac¢ bdlu albo sprawia
wrazenie nieobecnego. Takie zachowania bywajg interpretowane jako brak
wspotpracy, roszczeniowosc¢, symulowanie lub zaburzenia psychiczne.
Tymczasem bardzo czesto stoi za nimi atypowe funkcjonowanie uktadu
nerwowego.

Neuroréznorodnos$¢ to nie diagnoza ani zaburzenie wymagajgce leczenia.
To naturalne zréznicowanie sposobu funkcjonowania ludzkiego mézgu i
catego uktadu nerwowego. Dotyczy szacunkowo 15-20% populacji, co
oznacza, ze w kazdej wiekszej poradni, na oddziale czy na SOR co pigty
pacjent moze mie¢ neuroatypowy profil neurologiczny.

Wiedza na temat neuroréznorodnosci pomoze zapewni¢ pacjentowi
warunki, w ktérych nie tylko poczuje sie bezpieczniej i bardziej
komfortowo, ale tez bedzie w stanie efektywnie wspétpracowac i
porozumiec sie z personelem medycznym. To zas umozliwi
przeprowadzenie procedur medycznych sprawnie i bez trudnosci.
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Neurordéznorodnoscé

w praktyce medycznej

Czym jest neuror6znorodnosc?

Kazdy dzien pracy w systemie ochrony zdrowia przynosi spotkania z
ogromng réznorodnoscig ludzkich zachowan, reakcji i potrzeb. Wiekszos¢
procedur diagnostycznych i terapeutycznych projektowana jest z myslg o
tzw. przecietnym pacjencie - osobie, ktéra odpowiada na pytania,
wspoétpracuje podczas badania, rozumie i stosuje sie do zalecen.
Tymczasem znaczna czesc populacji funkcjonuje w sposdb, ktéry odbiega
od tego modelu - to osoby, ktérych mézgi przetwarzajg informacje w
odmienny sposodb.

Termin neuroréznorodnos$é (ang. neurodiversity) wszedt do uzycia w
naukach spotecznych pod koniec lat 90. XX wieku, cho¢ samo zjawisko
jest tak stare jak gatunek ludzki. R6znorodnos$¢ neurologiczna - podobnie
jak réznorodnos$¢ biologiczna czy kulturowa - jest naturalng cechg
populaciji, a nie odchyleniem od normy wymagajagcym korekty. W ujeciu
medycznym neuroréznorodno$é obejmuje osoby z autyzmem (ASD),
ADHD, dysleksja, dyspraksja, zaburzeniami przetwarzania
sensorycznego, zespotem Tourette'a i wieloma innymi profilami.

Koncepcja neuroréznorodnosci, wprowadzona przez Judy Singer (1999),
zmienita sposéb postrzegania tych stanéw: réznice neurologiczne nie sg
btedami natury wymagajacymi korekty, lecz naturalnym elementem ludzkiej
réznorodnosci. Ma to bezposrednie implikacje dla praktyki klinicznej -
zmienia cel interwenciji z "wyleczenia" na wspieranie dobrostanu i
funkcjonowania.
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Skala problemu w praktyce klinicznej

Dane epidemiologiczne wskazuja, ze tagcznie rézne profile neuroatypowe
mogg dotyczy¢ od 15 do 20% populacji ogélnej. W przeliczeniu na
praktyke kliniczng oznacza to, ze na oddziale liczgcym 30 pacjentéw co
najmniej 4-6 z nich moze wymaga¢ zmodyfikowanego podejscia ze
wzgledu na neuronietypowos¢é. Czesc tych oséb posiada formalng
diagnoze i jest tego swiadoma; znaczna czes$¢ jednak nigdy nie byta
diagnozowana lub otrzymata diagnoze dopiero w dorostosci - szczegdlnie
czesto dotyczy to kobiet i dziewczat, ktdre przez dekady rozwijajag
mechanizmy maskowania i nie trafiajg w zasieg standardowej diagnostyki.
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Szacowana
czestosé w
populaciji

Typowe wyzwania w opiece
medycznej

Komunikacja, nadwrazliwosc¢

Autyzm (ASD) ~23% sensoryczna, potrzeba rutyny
S5k Uwaga, impulsywno$é
Aolsle (dzieci), ~3~ rozgrr;ien?e in;’trukc'i ,
4% (dorosli) J
Dysleksja -10% Rozumlefne pisemnych
zalecen, formularze
Dyspraksja (DCD) ~5-6% Koordynaga, proceduﬂr y
wymagajgce precyzji
Zaburzenia . Dotyk, hatas, $wiatto,
sensoryczne ~10-15% sapach
(SPD) pachy
Wspotwystepowanie ~40% 0sob z Ztozone wyzwania
ASD + ADHD (AuDHD) ASD wieloobszarowe
Zespot Tourette'a 1% Tiki, rozumlenile zachowania
pacjenta
Finansowane przez S PROGRAM fundacja
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To nie jest “trudny pacjent” - to pacjent
z innym profilem neurologicznym.

Mate zmiany w podejsciu moga
radykalnie poprawic jakos¢ opieki i
bezpieczenstwo pacjenta.
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Podstawy neuroréznorodnosci -

hajwazniejsze profile

Zrozumienie specyfiki poszczegdlnych profili neuroatypowych jest
pierwszym krokiem do skutecznej opieki. Nie chodzi o to, by kazda osoba z
personelu medycznego stata sie specjalistg w dziedzinie neuropsychologii,
lecz o podstawowg orientacje w tym, czego mozna sie spodziewac i jak
reagowac. Nalezy jednak zawsze pamietac, ze kazdy pacjent
neuroréznorodny jest inny.

Spektrum autyzmu (ASD)

Autyzm jest jednym z najczestszych i najszerzej znanych profili
neuroréznorodnosci, cho¢ nadal otacza go wiele mitéw. Spektrum
autyzmu jest niezwykle szerokie - od oséb wymagajacych intensywnego
wsparcia 24 godziny na dobe po osoby zyjace w petni samodzielnie,
pracujgce zawodowo i majgce rodziny.

Autyzm nie jest chorobg, ktérg nalezy leczy¢ - jest trwatym,
uwarunkowanym neurologicznie sposobem funkcjonowania. Ma
wielogenowe podtoze genetyczne; badania wykazujg odziedziczalnos¢
ASD na poziomie 64-91%. Nie istnieje jeden "gen autyzmu" ani zaden test
krwi czy skan mézgu potwierdzajgcy diagnoze - autyzm diagnozuje sie
klinicznie, na podstawie obserwacji i wywiadu. Warto tez podkresli¢, ze
autyzm NIE jest skutkiem szczepien, btedéw wychowawczych ani stylu
zycia rodzicow.
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» Dostowne rozumienie jezyka - metafory, zarty i niejednoznaczne
sformutowania moga by¢ mylace lub stresujace.

 Silna reakcja na zmiany plandw i nieprzewidywalne sytuacje - kazda
niezapowiedziana zmiana moze by¢ zrédtem silnego stresu.

» Ruchy stereotypowe (np. kotysanie, machanie rekami) jako metoda
samoregulaciji - nie przerywaj stimmingu, to pomaga.
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ADHD jest nauroatypowym profilem charakteryzujgcym sie specyficznym
funkcjonowaniem uktadu dopaminergicznego i noradrenergicznego, co
przektada sie na trudnosci z regulacjg uwagi, impulsami i poziomem
aktywnosci. Wbrew powszechnej opinii ADHD nie jest "dzieciecag
przypadtosciag”, a profilem funkcjonowania towarzyszgcym przez cate
zycie. Szacuje sie, ze okoto

3-4% dorostych funkcjonuje z ADHD.

W kontakcie z pacjentem z ADHD warto pamietac, ze trudnosci z
utrzymaniem uwagi nie oznaczajg braku zainteresowania wtasnym
zdrowiem. Warto tez wiedzie¢, ze ADHD bardzo czesto wspdtwystepuje z
ASD (u ok. 40-80% osdéb z ASD - wedtug réznych badan) - taka kombinacja,
nazywana AuDHD, niesie ze sobg szczegdlnie ztozone wyzwania kliniczne.

. Pacjent wydaje sie Krétkie, konkretne
Uwaga i . . . .
. nieuwazny, pyta o to co komunikaty; pisemne
skupienie .. o . .
juz powiedziano streszczenie zalecen
. Spokojny ton
.. | Przerywanie, gwattowne Poxal y ’
Impulsywnosé . . parafrazowanie, czas na
reakcje, nagte decyzje .
odpowiedz
Niepokdj ruchowy, Tolerancja ruchu, krétkie

Hiperaktywnos¢ | . . .
wiercenie sie, wstawanie | przerwy w procedurze

Pamied Zapominanie zalecen, Pisemne zalecenia,
operacyjna mylenie dat i dawek aplikacje przypominajgce
Regulacja Silne reakcje Walidacja emocji, brak

emocji emocjonalne, frustracja oceny

Finansowane przez Egaﬁgsn fundacja
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Dyspraksja to zaburzenie koordynacji ruchowej i planowania
motorycznego. Osoby z dyspraksjg mogg miec¢ trudnosci z precyzyjnymi
ruchami, orientacjg przestrzenng, organizacjg dziatan w czasie i percepcjg
wtasnego ciata. W srodowisku medycznym moze to przektadac sie na
trudnosci z rozebraniem sie na polecenie, przyjecia wymaganej pozyciji,
opanowaniem instrukcji éwiczen rehabilitacyjnych lub wypetnianiem
formularzy. Wazne jest, by traktowac te trudnosci jako neurologiczne, a nie
jako brak wspotpracy.

Jedna z najwazniejszych cech neuroréznorodnosci to tzw. profil nieréwny
(ang. spiky profile). Oznacza to, ze osoba moze jednoczesnie wykazywad
wyjatkowe zdolnosci w jednych dziedzinach i znaczace trudnosci w innych.

Pacjent moze by¢ wybitnym specjalistg w swoim zawodzie,
posiadac rozlegtg wiedze medyczng na wtasny temat, a
jednoczesnie by¢ catkowicie bezradny w obliczu nagtej
zmiany planu badania lub intensywnego hatasu w poczekalni.

Wspotwystepowanie réznych profili nauroatypowych jest czeste i
stanowi regute, a nie wyjgtek. Badania wskazuja, ze az 96,4% dzieci w
spektrum autyzmu ujawnia co najmniej jedno wspadtistniejgce zaburzenie
(genetyczne, neuropsychiatryczne, somatyczne). Najczesciej
wspotwystepujgcymi zaburzeniami psychicznymi sg: ADHD, zaburzenia
lekowe (ok. 40-70% wedtug réznych badan), zaburzenia depresyjne
(czestosé czterokrotnie wyzsza niz w populaciji ogdlnej), zaburzenia
obsesyjno-kompulsyjne, zaburzenia snu. Oznacza to, ze nie ma jednego
szablonu nauroatypowego pacjenta.
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Zaburzenia przetwarzania sensorycznego polegajg na odmiennym
odbiorze i interpretacji bodzcéw zmystowych. Mogg wspotwystepowac z
autyzmem, ADHD lub dyspraksja, ale mogg tez stanowi¢ samodzielny
profil. Wyrézniamy nadwrazliwos$é (hiperreaktywnos$cé) i podwrazliwosé
(hiporeaktywnosé) sensoryczng - obie formy moga wystepowac u tej
samej osoby w réznych zmystach.

Dotyk (taktylny)

Silna reakcja na
rekawiczke, unikanie
badania palpacyjnego

Brak reakciji na bdl,
nieswiadomosdé obrazen

Stuch
(audytywny)

Zakrywanie uszu,
agitacja przy hatasie

Brak reakcji na wotanie,
mowienie gtosno

Wzrok (wizualny)

Zmruzenie oczu,
unikanie jasnego
oswietlenia

Niezauwazanie
przeszkdd, problemy z
czytaniem

Baol
(nocyceptywny)

Silna reakcja nawet na
drobne bodzce

Bagatelizowanie
powaznych obrazen

Przedsionkowy

Lek przy zmianie
pozycji, unikanie ruchu

Poszukiwanie
intensywnych doznan
ruchowych

Proprioceptywny

Dyskomfort przy
ucisku, trudnosci z
badaniem

Nadmierne naciskanie,
problemy z oceng sity
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Jak pacjent neuroréznorodny

odbiera srodowisko medyczne

Dla wiekszosci oséb wizyta u lekarza jest sytuacjg niekomfortowg -
stresujaca, niepewna, zwigzang z naruszeniem prywatnosci i intymnosci.
Dla pacjenta neuroréznorodnego te trudnosci moga byé zwielokrotnione.
Zrozumienie, przez jakie doswiadczenie przechodzi taki pacjent, jest
fundamentem skutecznej opieki.

Neurobiologia przetwarzania stresu

Mdézg osoby neuroréznorodnej moze przetwarzaé bodzce w sposéb
intensywniejszy lub mniej przewidywalny. Dotyczy to bodzZzcdow
sensorycznych ($wiatto, dzwiek, dotyk), emociji, informaciji jezykowych oraz
bodzZzcéw bdlowych. Badania neuroobrazowe ujawniajg odmienny wzorzec
konektywnosci funkcjonalnej mézgu u oséb autystycznych: nadmierne
potgczenia lokalne przy niedoborze konektywnosci dtugodystansowe.
Dlatego pozornie "niezrozumiate zachowanie" - zaktadanie stuchawek,
odmowa okreslonych pokarméw, unikanie ttumnych miejsc - jest czesto
precyzyjng strategig regulacji sensorycznej, a nie kaprysem.

Poprzednie doswiadczenia z systemem
opieki zdrowotnej

Pacjenci neuroréznorodni czesto majg za sobg negatywne doswiadczenia z
systemem ochrony zdrowia: byli niezrozumiani, nieuwaznie traktowani,
zmuszani do procedur bez odpowiedniego przygotowania. Te
doswiadczenia tworzg skojarzenia, ktére aktywuja sie juz w momencie
wejscia do placéwki - niezaleznie od faktycznego zachowania personelu.
Pacjent moze by¢ w stanie wysokiej gotowosci obronnej jeszcze zanim
personel zdgzy sie odezwacd.
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Placoéwka medyczna jest Srodowiskiem wymagajgcym sensorycznie.
Intensywne oswietlenie, hatas i rozmowy, zapach srodkéw
dezynfekcyjnych, ruch ludzi, dotyk personelu, zimne narzedzia,
oczekiwanie w ciasnej poczekalni - wszystkie te czynniki, niezauwazalne
dla wiekszosci oséb, mogg dla pacjenta nadwrazliwego sensorycznie
stanowi¢ prawdziwe wyzwanie. Uktad nerwowy osoby neuroréznorodnej
moze mie¢ trudnosci z filtrowaniem i hierarchizowaniem tych bodzcdéw -
wszystkie sg przetwarzane réwnolegle i z petng intensywnoscia.

Migotanie, L .
L. . . .. Zamkniecie oczu, bdle
Oswietlenie intensywnosc¢, barwa
o gtowy
Swiatta
Hatas (sygnat . .
(sygnaty Trudnosci z Zakrywanie uszu,
alarmowe, . . L .
filtrowaniem dzwiekéw wycofanie, ptacz
rozmowy)
Zapachy (srodki Intensywna reakcja Nudnos.s:l,.umkame
. wejscia do
dezynfekcyjne) wechowa

pomieszczenia

Nieprzewidywalno
$¢ planu wizyty

Naruszenie poczucia
bezpieczenstwa

Zwiekszony niepokdj,
trudnosci z koncentracjg

Dotyk personelu
bez zapowiedzi

Nieoczekiwany
bodziec taktylny

Ucieczka, reakcja
obronna, krzyk

Oczekiwanie bez

Niepewnosc¢ co do

Eskalacja niepokoju,

informaciji dalszych krokow opuszczenie poczekalni
Ttoczna Przecigzenie bodzcami . . -
. . |zolacja, objawy paniki
poczekalnia spotecznymi
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Obcigzenie poznawcze sytuacii
medycznej

Poza bodZzcami sensorycznymi sytuacja medyczna niesie ze sobg ogromne
obcigzenie poznawcze.

Pacjent musi jednoczesnie: rozumieé i przetworzy¢ pytania personelu,
formutowaé odpowiedzi w jezyku medycznym, zapamietywacé informacije,
wypetniaé¢ formularze, podejmowacé decyzje dotyczace swojego zdrowia
i stara¢ sie zachowywac¢ w sposéb akceptowany spotecznie. Dla osoby z
deficytami funkcji wykonawczych, trudnosciami z pamiecig operacyjng
(zrozumienie ztozonych présb, polecen, np. “prosze podwingé rekaw,
usig$é na krzesle i wyciggnac reke”) lub przetwarzaniem jezyka jest to
zadanie nieporéwnanie trudniejsze niz dla osoby neurotypowe,;.

Perspektywa pacjenta
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Maskowanie - ukryty stres i jego

skutki

Jednym z najwazniejszych, a jednoczesnie najmniej rozpoznawalnych
zjawisk w neuroréznorodnosci jest maskowanie. Zrozumienie tego
mechanizmu moze zmienié sposéb, w jaki personel medyczny
interpretuje zachowanie pacjenta i ocenia jego stan.

Czym jest maskowanie?

Maskowanie (ang. masking lub camouflaging) to strategia adaptacyjna
polegajgca na sSwiadomym lub nieswiadomym ukrywaniu cech
nauroatypowych w celu dostosowania sie do oczekiwan otoczenia.
Osoba maskujgca uczy sie nasladowac "typowe" zachowania spoteczne:
utrzymywac kontakt wzrokowy wbrew dyskomfortowi, ttumic ruchy
stereotypowe, odpowiada¢ w oczekiwany sposéb mimo ze nie rozumie
pytania, ukrywac bdl lub panike za spokojng mina.

Maskowanie jest wyuczone i czesto zaczyna sie w dziecinistwie jako
odpowiedz na negatywne reakcje otoczenia. Moze by¢ tak gteboko
zakorzenione, ze sama osoba nie jest w petni Swiadoma, ze to robi.
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Maskowanie ma bezposrednie implikacje kliniczne. Pacjent, ktory przez
catg wizyte sprawia wrazenie spokojnego i wspoétpracujgcego, moze w
rzeczywistosci funkcjonowac na granicy wytrzymatosci swojego uktadu
nerwowego. Po wizycie lub po wyjsciu z placoéwki moze nastgpic tzw.
efekt opdznionego krachu - intensywna reakcja emocjonalna i fizyczna,
ktdra jest wynikiem nagromadzonego stresu. W skrajnej formie, po latach
chronicznego maskowania, moze dojs¢ do wypalenia autystycznego
(autistic burnout) - gtebokiego wyczerpania emocjonalnego, poznawczego
i fizycznego.

Silny niepokdj,

N Niedocenianie stanu
przecigzenie

Pacjent spokojny i

opanowany g pacjenta
Pac!ent Nie rozumlg pytan, Btedne informacje w
odpowiada na odpowiada .
. . wywiadzie
pytania schematycznie

Pacjent nie skarzy Maskuje bdl, by nie Nieprawidtowa ocena

sie na bdl

sprawiac problemow

nasilenia bolu

Pacjent utrzymuje
kontakt wzrokowy

Ciggte monitorowanie
twarzy, wyczerpanie

Fatszywe poczucie
dobrego kontaktu

Pacjent kiwa
gtowa na
zalecenia

Nie przetwarza tresci,
nasladuje odpowiedz

Brak zrozumienia i
realizacji zalecen
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» Opébznione reakcje - odpowiedzi przychodzg po dtuzszej chwili,
jakby pacjent musiat przettumaczy¢ pytanie

e Brak spdjnosci miedzy stowami a mowa ciata - méwi "jest dobrze",
a ciato jest napiete

» Informacje od opiekuna réznig sie od relacji pacjenta

Zapytaj: "Jak sie czujesz naprawde, nie jak powinienes/powinnas sie
czucé?"

lub: "Czy jest cos, co sprawia Ci teraz trudnos¢, a o czym nie
powiedziates/-as?"
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Komunikacja jest sercem kazdego kontaktu medycznego. Dla pacjentéw
neuroréznorodnych jest to jednoczesnie jeden z obszardw potencjalnie
najwiekszych trudnosci. Trudnosci komunikacyjne mogg mie¢ charakter
ekspresywny (trudnos$¢ z wyrazaniem mysli i potrzeb), receptywny
(trudnos$¢ z rozumieniem komunikatéw) lub obu tych rodzajéw tacznie.

Nie wszystkie trudnosci komunikacyjne wygladajg tak samo. Pacjent moze
mie¢ trudnosci z przetwarzaniem jezyka méwionego w stresie, nawet
jesli poza gabinetem rozmawia swobodnie. Moze rozumieé stowa, ale
miec¢ trudnosci z interpretacja tonu gtosu, wyrazu twarzy i innych
niewerbalnych elementéw komunikacji. Moze wymagaé znacznie wiecej
czasu ha przetworzenie pytania i sformutowanie odpowiedzi niz zaktada
standardowe tempo rozmowy klinicznej.

Trudno$¢ z formutowaniem i wyrazaniem mysli.
Ekspresywna . . . . .
Pacjent milczy mimo rozumienia pytania.
Recentywna Trudnos¢ z rozumieniem instrukciji lub pytan.
Pty Odpowiadanie na pytanie obok tematu.
Trudnos¢ z uzyciem jezyka w kontekscie
Pragmatyczna ..
spotecznym. Dostowne rozumienie metafor.
Przetwarzanie Wolniejsze tempo przetwarzania mowy.
opdznione Odpowiedz pojawia sie po dtugiej pauzie.
. Brak mozliwosci méwienia w sytuaciji stresu.
Mutyzm wybidrczy . . e o
Milczenie mimo wczesniejszej komunikacii.

Unie Europejska FNDACA DR AW
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Mutyzm wybiorczy

Mutyzm wybidrczy (ang. selective mutism) to stan, w ktérym osoba traci
mozliwos¢ moéwienia w okreslonych sytuacjach spotecznych, mimo ze w
innych kontekstach komunikuje sie werbalnie bez problemu. Nie jest to
odmowa méwienia - to niemoznos$¢ komunikaciji wynikajgca z leku/ lub
doswiadczenia leku (w DSM mutyzm jest w grupie zaburzen lekowych).
Stres, przecigzenie sensoryczne, lek i poczucie zagrozenia mogg wywotac
mutyzm u osoby, ktéra normalnie rozmawia. W srodowisku medycznym
mutyzm jest stosunkowo czesty u pacjentéw ze spektrum autyzmu, ale
moze dotyczy¢ tez osdb z ADHD, zaburzeniami lekowymi lub
doswiadczajgcych silnego stresu.

Komunikacja alternatywnaii
wspomagajaca (AAC)

Gdy komunikacja werbalna jest ograniczona lub niemozliwa, warto
korzystac z alternatywnych form komunikaciji. Pacjent i opiekun czesto
posiadajg wtasne metody - wazne jest, by personel byt na to otwarty i
aktywnie pytat, co sprawdza sie w danym przypadku.

« Aplikacje komunikacyjne na smartfonie lub tablecie (np.
LetMeTalk, Proloquo2Go)

« Wskazywanie na obrazki, schematy ciata, skale bélu wizualne

« Komunikacja przez opiekuna lub ttumacza

Finansowane przez o ;gaﬂ%n ﬁlm‘il(?cJQ
WG EURORejeKa L5 PRAW-— Q¢ klasa
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Dawaj czas. Minimalne oczekiwanie na odpowiedz: 10-15 sekund.
Cisza to przetwarzanie, nie ignorowanie.

Mow prostym jezykiem. Jedno zdanie = jedna informacja.

Nie przerywaj i nie konicz zdan za pacjenta.

Zawsze upewniaj sie, ze pacjent zrozumiat - pros o powtdérzenie
wtasnymi stowami, nie pytaj "Czy rozumie Pan/i?"

Zamiast Powiedz

"Jak sie Pan/i czuje?"

"Czy jest Panu/Pani gorzej niz wczoraj?"

"Gdzie boli?"

"Czy bdl jest tu? (wskazujesz) - tak czy nie?"

"Prosze opisac bol."

"Czy bdl jest ostry (jak ktucie)? Czy tepy (jak
ucisk)?"

"Co Pan/i zazwyczaj

"Czy bierze Pan/i tabletki na serce? Tak czy

przyjmuje?" nie?"
Finansowane przez o PROGRAM fundacja
- Wnig Europelnka _Bmm PRAW gle kiasa
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Percepcja bolu i objawy

somatyczne

Ocena boélu jest jednym z fundamentdw diagnostyki i terapii w medycynie.
Opiera sie ona na zatozeniu, ze pacjent jest w stanie rzetelnie opisac
nasilenie, lokalizacje i charakter bélu, a jego reakcja behawioralna jest
proporcjonalna do odczuwanego cierpienia. U pacjentow
neuroréznorodnych oba te zatozenia mogg by¢ zawodne - i wtasnie to
sprawia, ze ocena bélu w tej grupie wymaga szczegdlnej uwagi.

Odmienne przetwarzanie bélu

Osoby neuroréznorodne, szczegdlnie osoby ze spektrum autyzmu i
zaburzeniami sensorycznymi, mogg doswiadczaé bélu w sposéb
znaczgco rézny od neurotypowego.

Nadwrazliwos$¢ sensoryczna (hiperalgezja)

Podwrazliwo$é (hipoalgezja lub analgezja)

Badania kliniczne dokumentujg przypadki pacjentédw ze spektrum autyzmu,
u ktérych zawat miesnia sercowego, zapalenie wyrostka robaczkowego
lub ztamania przebiegaty bez typowej symptomatologii bélowej. Z drugiej
strony - zaktadanie plastra opatrunkowego lub wykonywanie iniekcji moze
wywotywac reakcje o nasileniu wskazujgcym na silny bdl, zaskakujgce dla
personelu przy tak "drobnej" procedurze.
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Oprécz odmiennego przetwarzania sensorycznego, wiele oséb
neuroréznorodnych ma trudnosci z identyfikacjg i nazwaniem wtasnych
odczué cielesnych (interocepcja) oraz z przetozeniem ich na jezyk
opisowy. Aleksytymia - trudnos$¢ w rozpoznawaniu i opisywaniu wtasnych
standw emocjonalnych - czesto dotyczy réwniez odczu¢ somatycznych.
Pacjent moze wiedzieé, ze "cos jest nie tak", ale nie by¢ w stanie
wskazadé, gdzie i jak to boli.

Pacjent nie
zgtasza bolu
mimo wyraznych
oznak klinicznych

Hipoalgezja,
aleksytymia,
maskowanie

Doktadne badanie
fizykalne; nie polegaj
wytgcznie na deklaracji

Silna reakcja na
minimalny
bodziec bdélowy

Hiperalgezja
sensoryczna

Uprzedz o procedurze;
rozwaz dodatkowe
znieczulenie miejscowe

Pacjent wskazuje
"boli wszedzie"
lub "nie wiem
gdzie"

Trudnos$ci
interoceptywne

Uzyj schematu ciata;
pytaj o konkretne
miejsca

Pacjent zmienia
opis bolu przy
kazdym pytaniu

Trudnosci z
kategoriami jezyka bdlu

Uzywaj prostych,
konkretnych opisdw;
unikaj skali VAS

Pacjent milczy
mimo widocznego
dyskomfortu

Mutyzm, maskowanie,
niemoznosc¢
komunikacji bolu

Obserwuj sygnaty
nielingwistyczne; zbadaj
fizykalnie

Gwattowna
reakcja na dotyk

Nadwrazliwosé
taktylna

Informuj przed dotykiem;
zastosuj minimalne
badanie dotykowe

Finansowane przez
Unie Europejska

P ven fundacja
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Nie polegaj wytacznie na deklaracji stownej ani na reakciji
behawioralnej.

Stosuj wielomodalne podejscie:
obserwacja + narzedzia wizualne + wywiad z opiekunem +

badanie fizykalne

Zawsze informuj przed kazdym dotykiem - bez wyjatkow.
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Rozpoznawanie potrzeb pacjenta

- obserwacja i interpretacja

Skuteczna opieka nad pacjentem neuroréznorodnym zaczyna sie od
obserwacji. Zanim padnie pierwsze stowo, ciato pacjentai jego
zachowanie dostarczajg ogromnej ilosci informaciji. Personel medyczny -
zwtaszcza pielegniarki, pielegniarze i ratownicy, ktérzy majg pierwszy
kontakt - powinien rozwing¢ umiejetnos¢ odczytywania sygnatéw, ktore
mogg wskazywac na potrzeby sensoryczne, emocjonalne lub
komunikacyjne.

Obserwacja vs. zatozenia - putapki
interpretacyjne

Czestym btedem, ktérego nalezy unikaé, jest zastepowanie obserwacji
zatozeniami. Widzimy pacjenta, ktéry zachowuje sie spokojnie i odpowiada
na pytania i zaktadamy, ze jest opanowany i gotowy do wspdtpracy.
Widzimy pacjenta, ktéry sie kotysze i zaktadamy, ze jest wzburzony.
Widzimy pacjenta, ktéry nie patrzy w oczy i zaktadamy, ze co$ ukrywa.
Kazde z tych zatozen moze by¢ btedne i prowadzi¢ do niewtasciwej opieki.

Obserwuj zachowanie jako informacje
- nie jako problem do rozwigzania.

i PROGRAM i
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Ponizsza tabela stanowi praktyczne narzedzie do szybkiej interpretacii
zachowan pacjenta i doboru adekwatnej reakcji. Nalezy jednak pamietaé,
ze kazde z tych zachowan moze mieé wiele przyczyn - tabela jest

punktem wyjscia, nie gotowa diagnoza.

Mutyzm wybiorczy, Pytania zamkniete, czas

;)rrzzeetc\:/:/aazrj;]:]eié na odpowiedz, AAC

Pacjent milczy,
nie odpowiada

Ogranicz hatas, przenies

Zakrywa uszy lub | Nadwrazliwos$¢ stuchowa .
do cichego
zatyka nos lub wechowa . .
pomieszczenia
Kotysanie, ruchy Samoregulacja Nie przerywaj, nie
powtarzalne sensoryczna komentuj - to pomaga
(stimming) y J pomag
Brak reakcji na Hipoalgezja, Badanie fizykalne, skale
bdl maskowanie, aleksytymia alternatywne
Silna reakcja na Hiperalgezja, Uprzedzaj o kazdym
drobny bodziec nadwrazliwos¢ taktylna dotyku, zwolnij tempo
Ucieka wzrokiem, Dyskomfort przy Nie interpretuj jako braku
nie patrzy w oczy | kontakcie wzrokowym uwagi, nie wymuszaj
Powtarza Twoje Mechanizm Czekaj, pytaj ponownie
stowa (echolalia) przetwarzania jezyka inaczej
Nagta zmiana Przecigzenie, zblizajgcy | Ogranicz bodzce, dziataj
zachowania sie meltdown spokojnie

Pyta wielokrotnie | Potrzeba potwierdzenia, | Odpowiadaj spokojnie tyle
o to samo lek, pamie¢ operacyjna razy, ile potrzeba

Mowi monotonnie | Odmienne przetwarzanie | Nie interpretuj jako emocii,
lub bardzo gtosno modulacji gtosu dostosuj wtasny ton

Finansowane przez PROGRAM fundacja
RSWNYCH
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Zasady komunikacji

terapeutycznej

Komunikacja terapeutyczna to zbiér Swiadomie stosowanych technik i
postaw, ktdre stuzg budowaniu relacji terapeutycznej, zbieraniu
wiarygodnych informaciji klinicznych i przekazywaniu zalecen w sposéb
zrozumiaty i mozliwy do realizacji. W pracy z pacjentem
neuroréznorodnym jej znaczenie jest jeszcze wieksze niz w
standardowej praktyce, a cze$¢ powszechnie stosowanych technik
moze wymagac¢ modyfikaciji.

Komunikacja pisemna i wizualna

Dla wielu pacjentéw neuroréznorodnych komunikacja pisemna jest
tatwiejsza niz werbalna - daje czas na przetworzenie, mozliwosc¢
wielokrothnego odczytania i nie wymaga jednoczesnego zarzgdzania
kontaktem spotecznym. Warto mie¢ w gabinecie podstawowe materiaty
pisemne i wizualne do dyspozyciji:

Unig Europejska FINDACA DD ER AW
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Prostota jezyka

Krotkie zdania, stowa
codzienne, bez metafor

Zargon medyczny, idiomy,
przenosnie, sarkazm

Jedno polecenie

Wydaj instrukcje,
poczekaj na realizacje,

Lista kilku polecen

naraz dopiero potem kolejna Jednoczesnie
Czas na Odczekaj min. 10-15 sek. Natychm.lastovye
. . . powtarzanie, zmiana
odpowiedz po pytaniu

pytania

Przewidywalnosé

Zapowiadaj kazdy krok
procedury przed
wykonaniem

Niespodziewane zmiany
planu

Dostownosé

Mow doktadnie to, co
masz na mysli

Sarkazm, zarty,
sformutowania
dwuznaczne

Potwierdzenie

Pros o powtdrzenie

Pytanie "Czy rozumie
Pan/i?" (odpowiedz

rozumienia wtasnymi stowami czesto: tak)
. . . P i ie,
Szacunek Pytaj o zgode, informuj o rzyspleszap ©
" RO . wymuszanie,
autonomii mozliwosci rezygnacji

zaskakiwanie

Neutralny ton

Spokojny, réwny ton
gtosu bez oceny

Uniesiony gtos,
niecierpliwosg,
westchnienia

Finansowane przez
Unie Europejska
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Komunikacja z opiekunem - granica
autonomiii

W przypadku pacjentéw wymagajacych wsparcia w komunikaciji czesto
obecny jest opiekun. Wazne jest, by personel komunikowat sie
bezposrednio z pacjentem, a nie wytgcznie z opiekunem, nawet jesli
pacjent ma trudnosci komunikacyjne. Opiekun moze pomagac w
ttumaczeniu i uzupetnianiu informacji, ale pacjent powinien pozostawac¢ w
centrum rozmowy i by¢ traktowany jako podmiot decyzyjny w zakresie, w
jakim jest to mozliwe.

Personel powinien unika¢ sytuacji, w ktérej rozmawia z opiekunem ponad
gtowg pacjenta lub go ignoruje. Nawet jesli pacjent nie méwi, moze
rozumiec i przezywac kazde stowo.

Unig Europejska FINDACA DD ER AW
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Protokdt 5P to ustrukturyzowane narzedzie opracowane na potrzeby
szybkiego, powtarzalnego i efektywnego podejscia do pacjenta
neuroréznorodnego. Jego piec¢ elementédw sktadowych - Przedstaw sie,
Przestrzen, Prostota, Przewidywalnos¢ i Partnerstwo - tworzy logiczny cigg
krokéw, ktéry moze by¢ stosowany w kazdym srodowisku klinicznym,
niezaleznie od specjalizacji i dostepnych zasobdéw. Protokét nie zastepuje
indywidualnej oceny i elastycznosci - stuzy jako ramy minimalne.

WyrazZnie podaj imie, nazwisko i role. Zapytaj jak
P1- Przedstaw sie pacjent chce byc¢ tytutowany. Krétko wyjasnij
cel wizyty.

Ocen i w miare mozliwosci zmodyfikuj
P2 - Przestrzen Srodowisko: oswietlenie, hatas, liczba osdéb,
temperatura. Zapytaj co sprawia dyskomfort.

Stosuj prosty, bezposredni jezyk. Jedno
P3 - Prostota polecenie lub pytanie na raz. Dawaj czas na
odpowiedz. Unikaj metafor.

Wyjasniaj kazdy krok procedury zanim go
P4 - Przewidywalnos¢ | wykonasz. Zapowiadaj dotyk z wyprzedzeniem.
Informuj o zmianach planu.

Pytaj o potrzeby i preferencje pacjenta. Pozwadl
P5 - Partnerstwo na obecnosc¢ opiekuna. Uwzgledniaj
wczesniejsze doswiadczenia.

Unie Europejska FNDACA DR AW
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(do wydruku i powielania)

P1: o Czy przedstawitem/-am sie z imienia, nazwiska i roli?

P1: o Czy zapytatem/-am, jak pacjent chce by¢ tytutowany?

P2:
P2:

P3:
P3:

P4:
P4:

P5:
P5:

o Czy ocenitem/-am i ograniczytem/-am bodzce sensoryczne?

o Czy zapytatem/-am o specyficzne dyskomforty sSrodowiskowe?

o Czy stosowatem/-am prosty jezyk i jedno polecenie na raz?

o Czy dawatem/-am wystarczajgco duzo czasu na odpowiedz?

0 Czy zapowiadatem/-am kazdy krok procedury z wyprzedzeniem?

o Czy informowatem/-am o kazdym planowanym dotyku?

o Czy zapytatem/-am pacjenta o jego potrzeby i preferencje?

0 Czy zalecenia zostaty przekazane w formie pisemnej?

Unie Europejska FNDACA DR AW
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Zmniejszanie stresu i przecigzenia

sensorycznego

Srodowisko medyczne jest Srodowiskiem wysokiego stresu. Dla pacjentéw
neuroréznorodnych jego wtasciwosci mogg powodowac przecigzenie
sensoryczne - mézg otrzymuje wiecej bodzcdw niz jest w stanie efektywnie
przetworzy¢ w danym momencie. Do przecigzenia sensorycznego prowa-
dzg bodzce wzrokowe (np. jasne, migajace $wiatta), stuchowe (gtosne lub
nagte dzwieki), dotykowe (niektére faktury, niespodziewany dotyk) i
zapachowe (silne zapachy srodkéw dezynfekcyjnych). Wdrozenie
niewielkich modyfikacji Srodowiska moze radykalnie zmieni¢ przebieg wizyty.

Strategie behawioralne personelu

Niezaleznie od zasobdéw placowki, kazdy cztonek personelu dysponuje
narzedziami, ktére moze zastosowac bezposrednio w kontakcie z
pacjentem:

Poruszaj sie spokojnie i przewidywalnie - unikaj gwattownych
ruchow.

Uprzedz przed kazdym dotykiem, kazdg zmiang pozyciji, kazdym
dZzwiekiem urzadzen.

Zaoferuj przerwy i wyraznie powiedz, ze przerwa jest mozliwa.

Nie nalegaj na usuniecie stuchawek wygtuszajgcych, jezeli nie jest
to niezbedne medycznie.

- PROGRAM i
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Sciemniacze lub Zzaréwki o cieptej

Niski koszt; mozliwe

mozliwe

Oswietlenie . od razu w wielu
barwie, zastony .
placéwkach
Wyciszenie sygnatow Bez kosztu; wymaga
Hatas dzwiekowych tam, gdzie to koordynaciji z

personelem

Poczekalnia

Wyznaczenie cichego miejsca /
kgcika wyciszenia

Niski koszt; wymaga
reorganizaciji
przestrzeni

Unikanie mocnych srodkéw

Bez kosztu; kwestia

pomieszczenia gdy mozliwe

Aromaty zapachowych, perfum przez oolityki placowki
personel
Regulacja temperatury Mozliwe w wielu
Temperatura . . . . .
pomieszczenia; opcja wentylacji placéwkach

Przybory Stuchawki wygtuszajgce, okulary | Niski koszt; mozliwe
sensoryczne | przeciwstoneczne do dyspozycji od razu
Prywatnosé Zapewnienie oddzielnego Zalezy od zasobdw

placéwki

Obecnos¢ zaufanego opiekuna moze znaczgco obnizy¢ poziom stresu
pacjenta. Opiekun moze petnic role ttumacza potrzeb, kotwicy

emocjonalnej i zrodta informaciji o historycznych wzorcach reakcji pacjenta.
Warto aktywnie pyta¢ opiekuna o skuteczne strategie regulacji stosowane
przez pacjenta i uwzgledniac¢ je w procedurze.

Finansowane przez
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Sygnaty ostrzegawcze przeciazenia

zatrzymaj procedure

zapewnij opiekuna

Finansowane przez o PROGRAM fundacja
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Trudne sytuacje kliniczne -
meltdown, shutdown i burnout

Postepowanie w stanie shutdown:
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Faza narastania
(pre-meltdown)

Objawy

Nasilony niepokdj,
powtarzajgce sie
pytania, wzmozony
stimming, blados¢,
drzenie

Postepowanie personelu

Zatrzymaj procedure;
ogranicz bodzZce; zapytaj
czego potrzebuje; daj
przestrzen

Meltdown
aktywny

Krzyk, ptacz, agresja,
ucieczka,
samoagresja, brak
reakcji na mowe

Zapewnij
bezpieczenstwo
fizyczne; usun zbedne
osoby; nie trzymaj sitg;
mow spokojnie i krétko

Faza wyciszania
(post-meltdown)

Wyczerpanie,
dezorientacja, wstyd,
ptaczliwosc¢, sennoscé

Nie wyciggaj
konsekwenciji; nie analizuj
zdarzenia od razu;
zapewnij spokaj i
wsparcie opiekuna

Finansowane przez
Unie Europejska
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Stan

Kluczowe cechy

Przytomny, reaguje na dotyk;

Dziatanie

Procedura meltdown

Meltdown historia przecigzenia; poprawia (zatrzymaij, ogranicz,
sie po redukcji bodzcow daj przestrzen)
Przytomny, reaguje na silne Nie WYMmuszai. oaranicz
Shutdown bodzce; mowa zanikta; poprawa y i J’. 9
. . . bodzce, daj czas
po ciszy i czasie
Intensywny strach, tachykardia, | Techniki oddechowe,
Atak paniki hiperwentylacja, poczucie zapewnienie
umierania bezpieczenstwa
Utrata lub zmiana swiadomosci, Postepowanie
Napad . . .
ruchy toniczne/kloniczne, przeciwpadaczkowe;
padaczkowy . . .
niepamiec¢ wsteczna diagnostyka
Oderwanie od rzeczywistosci, tagodna reorientacja,
Dysocjacja brak poczucia tozsamosci, wsparcie

zachowania automatyczne

psychologiczne

Finansowane przez o ;gaﬂg‘én ‘FllJnt.i{?C_io
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Wspotpraca z pacjentemii

opiekunem

Pacjent neuroréznorodny jest ekspertem w dziedzinie swojego
wtasnego funkcjonowania. Nikt nie wie lepiej od niego, co go przeciaza,
CO pomaga, co sprawia bdl i co jest konieczne do tego, by wizyta
przebiegta sprawnie. Ta wiedza jest bezcennym zasobem klinicznym -
pod warunkiem, ze personel tworzy warunki do jej przekazania.

Partnerstwo jako postawa kliniczna

Partnerstwo w opiece medycznej oznacza odejscie od modelu
paternalistycznego (personel wie lepiej, decyduje za pacjenta) na rzecz
modelu wspétpracy (personel i pacjent razem ustalaja, jak najlepiej
osiggna¢ cel terapeutyczny). Dla pacjentéw neuroréznorodnych model
partnerski ma szczegdlne znaczenie - wielu z nich ma za sobg
doswiadczenia, w ktorych byli ignorowani, infantylizowani lub traktowani
jako przypadek, a nie osoba. Relacja specjalista—pacjent powinna by¢
relacjg dwoéch rodzajow ekspertyzy: specjalista jest ekspertem medycyny,
pacjent zna siebie.

Nawet jezeli pacjent ma trudnosci z komunikacja, ma prawo do
autonomii w granicach swoich mozliwosci decyzyjnych.

» Pytaj PACJENTA, nie opiekuna, o zgode na procedury.

 Informuj PACJENTA o wynikach, nawet jezeli opiekun jest
obecny.

 Rozmawiaj z pacjentem bezposrednio, nie "ponad jego gtowa".

Finansowane przez o PROGRAM fundacja
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Pytania partnerskie - jak zbiera¢
informacije o potrzebach

Ponizsze pytania mogg by¢ zadane na poczatku pierwszego kontaktu
lub zamieszczone w formularzu przedwizytowym:

"Co zwykle pomaga Panu/Pani w stresujacych sytuacjach?"

“Jak najlepiej sie z Panem/Panig komunikowaé - méwienie,
pisanie, czy inaczej?"

"Czy ma Pan/Pani diagnoze lub informacje od poprzednich
lekarzy, ktére bytyby przydatne?"

Rola opiekuna - wsparcie czy
posrednictwo?

Opiekun moze petni¢ wiele rél w kontakcie medycznym: dostarczac
informaciji, pomagac¢ w komunikacji, zapewnia¢ wsparcie emocjonalne,
przekazywac zalecenia. Wazne jest, by personel rozumiat, kiedy
opiekun petni role pomocniczg, a kiedy moze nieSwiadomie ograniczac
autonomie pacjenta.

- Finansowane przez o] :gaﬂ%n ill.leni?:g: 40
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Czy ttumaczy wiernie,

Ttumacz Gdy pacjent ma trudnosci z . .
. . . . czy interpretuje po
potrzeb wyrazeniem sie werbalnie .
swojemu?
Zrédto historii | Gdy pacjent nie pamieta lub | Czy pacjent potwierdza
medycznej ma trudnosci z chronologig | informacje od opiekuna?
Kotwica Gdy obecnos¢ opiekuna C.zy pacjent chce
. . . opiekuna, czy tylko
emocjonalna obniza stres pacjenta . )
opiekun chce by¢?
Wsparcie przy Gdy. kontakt fizyczny z Czy.op|ekun nie
opiekunem pomaga ogranicza ruchu lub
procedurze . . .. .
pacjentowi decyzji pacjenta?
Reprezentacia Gdy paggnt nie p03|a,d§ Zawsze We.l’yfIKUJ sta.tus
. zdolnosci do czynnosci prawny; nie zaktadaj z
decyzyjna )
prawnych gory
Finansowane przez Ve PROGRAM fundacja
- Unie Europejska Ecég E‘;!“ANJCH 9_!9 klasa




Btedy w opiece nad pacjentem neuroréznorodnym rzadko wynikajag ze
ztej woli personelu. Znacznie czesciej sg efektem braku wiedzy,
automatycznych zatozen lub nieadekwatnych procedur
instytucjonalnych. Identyfikacja najczestszych btedéw i rozumienie
mechanizmoéw, ktére za nimi stoja, jest pierwszym krokiem do ich

eliminaciji.

Ocenianie braku
wspotpracy jako
ztej woli

Pacjent nie wykonuje
polecenia — jest trudny,
uparty

Pacjent nie rozumie
polecenia lub nie moze
go wykonac
sensorycznie

Interpretowanie
milczenia jako
zgody

Pacjent nie protestuje —
zgadza sie

Pacjent jest w stanie
mutyzmu lub shutdown;
brak sprzeciwu z zgoda

Traktowanie
spokoju jako
dobrostanu

Pacjent jest cichy i
grzeczny — jest w
porzgdku

Pacjent maskuje;
przecigzenie moze byc¢
na granicy wytrzymatosci

Niedoszacowanie
bélu

Pacjent nie reaguje na bdl
— nie boli lub przesadza

Hipoalgezja lub
aleksytymia; pominiecie
adekwatnej analgezji

Traktowanie
stimmingu jako
problemu

Pacjent sie kotysze —
jest wzburzony, trzeba go
powstrzymac

Stimming to
samoregulacja;
przerywanie go nasila

stres
Finansowane przez Egﬂﬁ%gn fundacja
Unig Europejska ENAA D ERAW 9_!9 klasa




Btedy komunikacyjne

Czes¢ bteddw wynika ze sposobu, w jaki personel sie komunikuje:

Pytania sugerujgce odpowiedz: "Nie boli juz, prawda?" zamiast "Czy nadal
boli?".

Zbyt szybkie tempo mdéwienia bez pauz na przetworzenie.

Zmiana pytania zanim pacjent zdgzy odpowiedziec.

Uzywanie metafor i idiomdw: "niech Pan sie otworzy", "co Panig gryzie".
Mdowienie jednoczesnie kilku rzeczy lub wydawanie kilku polecen na raz.
Nieuwzglednianie faktu, ze pacjent moze rozumie¢ wiecej niz jest w
stanie wyrazic.

Btedy systemowe i instytucjonalne

Wiele trudnosci wynika z organizaciji pracy placowki, a nie z indywidualnych
zachowan personelu:

Brak pola do zaznaczenia specjalnych potrzeb w formularzach
rejestracyjnych

Brak mozliwos$ci oczekiwania poza zattoczong poczekalnig

Brak pisemnych lub wizualnych materiatéw informacyjnych o
procedurach

Brak szkolen personelu z zakresu neuroréznorodnosci

Harmonogram wizyt bez buforu czasowego dla pacjentéw
wymagajgcych wigcej czasu

Brak procedury przekazywania informaciji o potrzebach pacjenta miedzy
cztonkami zespotu

Kazde trudne zachowanie pacjenta jest komunikatem
0 przecigzeniu lub niezaspokojonej potrzebie.

Modyfikacja podejscia jest zazwyczaj tatwiejsza niz
eskalacja konfliktu.

Finansowane przez o PROGRAM fundacja
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Zaburzenia wspotwystepujace -

co powinien wiedzie€ personel
medyczny

Spektrum autyzmu rzadko wystepuje w izolacji. Zgodnie z danymi
opublikowanymi w 2025 roku, opartymi na National Survey of Children's
Health obejmujgcym ponad 79 000 dzieci, az 96,4% dzieci w spektrum
autyzmu ujawniato co najmniej jedno wspodtistniejgce zaburzenie -
genetyczne, neuropsychiatryczne lub somatyczne. Wczesniejsze
metaanalizy wskazywaty, ze od 70 do 95% dzieci i nastolatkéw w spektrum
autyzmu spetnia kryteria co najmniej jednego wspotwystepujgcego
zaburzenia psychicznego, a u 41-60% rozpoznaje sie dwa lub wiecej takich
zaburzen jednoczes$nie.

Dla personelu medycznego oznacza to jedno: pacjent w spektrum
autyzmu, ktéry trafia do gabinetu, prawdopodobnie nie ma wytacznie
diagnozy ASD. Ma rdwnoczesnie ztozony obraz kliniczny, ktéry wymaga
Swiadomego podejscia diagnostycznego i terapeutycznego.
Nieuwzglednienie wspdtwystepujgcych zaburzen prowadzi do
nieadekwatnej opieki - zaréwno przez przeoczenie realnych problemow
zdrowotnych, jak i przez btedng interpretacje objawdw.

Brak informaciji o zaburzeniach wspétwystepujacych to luka
kliniczna, nie informacija o ich braku.

Finansowane przez o ;gaﬂ%n ﬁlm‘il(?cJQ
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Ztozone wyzwania uwagowe i

ADHD (AuDHD) ~40% osdb z ASD wykonawcze; szczegdlna
ostroznos¢ przy farmakoterapii
Zaburzenia -40-70% dziecii | DGk spoteczny do 50%; moze
lekowe (tacznie) mtodziezy z ASD maskowac (ub nasladowac
objawy ASD
depresyjne IO, P . J gresja, 9 )3, q
ogodlnej uczeszczania do szkoty
Zaburzenia 2x wyzsze Rytuaty adaptacyjne vs.
obsesyjno- prawdopodobienstwo | obsesje kliniczne — wazne
kompulsyjne niz w populaciji rozréznienie

Zaburzenia snu

Czestsze niz u
rowiesnikow poza
spektrum

Zwigzek z nadwrazliwoscia
sensoryczng i zaburzeniami
metabolizmu melatoniny

Mutyzm
wybidrczy

Czesciej nizw
populacji ogélnej

Moze poprzedzac diagnoze
ASD; wymaga AAC w
kontakcie medycznym

PTSD / reakcje
pourazowe

Podwyzszone ryzyko
(negatywne
doswiadczenia z
systemu opieki)

Sam kontakt z placéwkag
medyczng moze byc¢
wyzwalaczem

Mysli i préby
samobdjcze

25% ujawnia mysli
samobojcze; 8% prob
samobdjczych

P&ézZna diagnoza ASD istotnie
zwieksza ryzyko w
adolescencii

Finansowane przez
Unie Europejska
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Oprdécz zaburzen psychiatrycznych, u pacjentéw ze spektrum autyzmu
istotnie czesciej niz w populacji ogélnej wspotwystepujg zaburzenia
somatyczne. Metaanaliza badan opublikowana w 2025 roku wskazuje, ze
najczesciej sa to alergie (32,4%), zaburzenia genetyczne (26,2%) oraz
astma (12,6%). Ponadto, padaczka - jedno z najpowazniejszych
neurologicznych powiktan - wystepuje u 6-27% osdb z rozpoznaniem
spektrum autyzmu; jej wystgpienie bezwzglednie wymaga opieki
neurologicznej.

Szczegdlng uwage kliniczng nalezy zwrdci¢ na zaburzenia
gastroenterologiczne. Zmiany w sktadzie mikrobioty jelitowej czesto
wspotwystepujg u oséb w spektrum autyzmu. Badania wskazujg na
powigzanie objawdw ze strony przewodu pokarmowego (bdle brzucha,
zaparcia, biegunka) z nasileniem objawdéw spektrum autyzmu oraz innych
zaburzen, takich jak drazliwos$¢, zachowania agresywne, kompulsyjne i
restrykcyjne. Os jelita-mdzg dziata dwukierunkowo: stan psychiczny
pacjenta wptywa na mikrobiom, a ten z kolei moze nasila¢ objawy
neurorozwojowe.

Diagnostyka zaburzen wspdtwystepujgcych u oséb w spektrum autyzmu
jest szczegdlnie trudna z kilku powoddw:

Po pierwsze, maskowanie - osoba moze ukrywac nie tylko cechy
spektrum autyzmu, ale réwniez objawy zaburzen wspdtistniejgcych, np. tiki,
objawy lekowe czy obsesje.

Po drugie, tzw. przyémiewanie objawéw ASD przez wspétwystepujgce
zaburzenia: u mtodszych dzieci pierwszg diagnozg moze by¢ mutyzm
wybidrczy, ADHD, lek separacyjny lub OCD, podczas gdy diagnoza
spektrum pozostaje niepostawiona przez lata.

Unie Europejska FNDACA DR AW
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Po trzecie, objawy wielu zaburzen psychiatrycznych manifestujag sie u
oséb w spektrum atypowo. Depresja moze objawiac sie agresja,
samookaleczaniem, a nie klasycznym obnizeniem nastroju. Zaburzenie
lekowe moze objawiac sie nasilonym stimmingiem lub zachowaniami
kompulsyjnymi, a nie deklarowanym lekiem. Taka atypowa prezentacja
wymaga pogtebionego wywiadu, obserwaciji i - tam gdzie to mozliwe -
rozmowy z opiekunem.

Personel medyczny pracujgcy na izbie przyjec lub SOR szczegdlnie
powinien uwzgledniac fakt, ze pacjent neuroréznorodny w kryzysie moze
mie¢ jednoczesnie: epizod depresyjny lub lekowy nasilony przez
przecigzenie sensoryczne srodowiska medycznego, objawy somatyczne
(bdl, napad padaczkowy, zaburzenia jelitowe) prezentowane w atypowy
sposob, a takze efekty uboczne przyjmowanych lekdéw, ktére trudno
odrézni¢ od objawdw pierwotnych.

Kryzys psychiczny u osoby ze spektrum autyzmu - meltdown, shutdown lub
stan powaznego wypalenia - moze by¢ mylony ze stanem nagtym
wymagajgcym pilnej interwencji psychiatrycznej. Z drugiej strony, realne
stany nagte (napad padaczkowy, ostra reakcja na lek, stan dysocjacyjny)
mogg by¢ zbagatelizowane jako "typowe dla spektrum®.

Unie Europejska FNDACA DR AW
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Osoby ze spektrum autyzmu, ADHD i innymi profilami nauroatypowymi
czesto przyjmuja rézne leki dtugoterminowo - zaréwno psychiatryczne,
jak i somatyczne. Kompletny i aktualny wywiad dotyczacy
przyjmowanych lekéw jest w tej grupie pacjentéw absolutnie kluczowy:
nie tylko ze wzgledu na interakcje farmakologiczne, ale przede
wszystkim dlatego, ze osoby neuroréznorodne moga reagowac na leki
inaczej niz oczekuje standardowy protokat kliniczny.

Wywiad dotyczacy przyjmowanych lekéw jest rutynowym elementem
kontaktu medycznego. U pacjenta neuroréznorodnego ma on jednak
szczegolne znaczenie z kilku powoddw.

Po pierwsze, pacjent moze przyjmowac jednoczes$nie kilka lekéw: na
przyktad leki psychiatryczne (np. przeciwdepresyjne, przeciw-
psychotyczne, leki zarejestrowane w terapii ADHD), neurologiczne (np. leki
przeciwpadaczkowe), gastroenterologiczne, przeciwalergiczne i inne”.
Przyjmowane substancje mogg wchodzi¢ w interakcje z lekami
podawanymi w trakcie wizyty.

Po drugie, odmienny metabolizm - u czesci oséb ze spektrum autyzmu
wystepujg polimorfizmy gendw kodujgcych enzymy cytochromu P450
(m.in. CYP2D6, CYP2C19, CYP3A4). Moze to prowadzi¢ do wolniejszego
lub szybszego metabolizmu okreslonych lekéw, a w konsekwencji do
silniejszego dziatania farmakologicznego niz oczekiwane lub do
zwiekszonego ryzyka toksycznosci. Standardowa dawka terapeutyczna
moze by¢ u danego pacjenta dawkg nieskuteczng lub toksyczna.

Po trzecie, zaburzona interocepcja - pacjent moze nie zgtaszac¢ lub nie
rozpoznawac¢ objawdw niepozgdanych lekéw, nawet jesli sg one klinicznie
istotne. Tachykardia lub zawroty gtowy jako efekt dziatania leku mogg by¢
odczuwane jako silny lek lub zagrozenie, prowadzac do reakcji paniki
trudnej do odrdznienia od epizodu lekowego.

Unie Europejska FNDACA DR AW
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Literatura kliniczna jednoznacznie wskazuje, ze osoby z ASD inaczej
reaguja na leki psychiatryczne (Posey i in., 2008; Doyle & McDougle,
2012). Wzorzec ten obejmuje trzy charakterystyczne cechy: czestsze
dziatania niepozadane przy standardowych dawkach, koniecznos¢
stosowania nizszych dawek poczatkowych oraz wiekszg zmiennos¢ w
uzyskiwaniu efektu terapeutycznego.

U czesci pacjentdw nasilenie

SSRI (np. . .
(. P Zaburzenia pobudzenia, zachowan
sertralina, . .
lekowe, OCD, stereotypowych i agresiji;
fluoksetyna, . . .. .
depresja konieczne nizsze dawki

escitalopram) startowe; wolniejsza titracja

Podobne uwagi jak dla SSRI;

Depresja, lek dodatkowe dziatanie
uogolniony noradrenergiczne moze nasila¢

niepokoj ruchowy

SNRI (np.
wenlafaksyna,
duloksetyna)

Skutecznos¢ w redukcii

péggsvvg:ﬁ::;_ Drazliwoéc?, drazliwosci potwierdzopa;
tyczne (np. zachowania ryzyko przyrﬂostu.masy ciata,
risperidon agresywne, .Sed?CJb objawéw
arypiprazoi) autoagresja pozapiramidowych - czestsze
niz w populacji ogolnej
Metylofenidat i Mnigjsza skuteczno.éé i \{vig!(sza
inne pochodne ADHD . zmiennos¢ odpowiedzi nl.z w.
amfetaminy wspotwystepujgce | ADHD bez ASD; ryzyko nasilenia
(terapia ADHD) z ASD (AuDHD) leku i zachowan
stereotypowych

Kinip EUropajEsq DB PRAW
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Leki
przeciwpadaczko
we / stabilizatory

nastroju (np.
walproinian,
lamotrigina)

Padaczka,
zaburzenia
nastroju, agresja

Walproinian - udokumentowany
wptyw teratogenny; istotne
interakcje lekowe;
monitorowanie stezen kluczowe

Melatonina

Zaburzenia snu
(bardzo czeste w
ASD)

Generalnie dobrze tolerowana;
zaburzenia metabolizmu
melatoniny udokumentowane w
ASD; czesto stosowana
przewlekle

Opioidy (leki
przeciwbodlowe)

Bdél pooperacyjny,
urazy

Odmienne przetwarzanie bélu i
receptoréw opioidowych;
silniejsze dziatanie
uspokajajgce; wyzsze ryzyko
powiktan oddechowych;
szczegolna ostroznosc¢

Znieczulenie i sedacja

Pacjenci ze spektrum autyzmu mogg wymagaé modyfikacji protokotéow
znieczulenia lub sedacji. Odmiennie mogg reagowac¢ na benzodiazepiny
(niekiedy efekt paradoksalny - pobudzenie zamiast uspokojenia), a
nieprzewidywalnos¢ srodowiska przedoperacyjnego i samo wybudzenie ze
znieczulenia ogélnego mogg by¢ silnymi czynnikami stresogennymi
prowadzacymi do meltdownu. Jezeli planowana jest procedura
wymagajgca znieczulenia, warto z wyprzedzeniem omdwi¢ z pacjentem i
opiekunem caty przebieg, a anestezjologowi przekazac informacje o
przyjmowanych lekach i znanych reakcjach.

Finansowane przez
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Leki stosowane doraznie na SOR i oddziatach ratunkowych

W warunkach nagtych koniecznos¢ podania lekéw bez petnego wywiadu
lekowego jest czasem nieodzowna. W takiej sytuaciji. To wtasnie opiekun
lub paszport medyczny pacjenta mogag by¢ tu nieocenionym Zrédtem
informaciji.

Paszport pacjenta i karty informacyjne

Coraz wiecej organizacji pacjenckich (w Polsce m.in. Fundacja Synapsis,
Autism Team) promuje idee paszportu pacjenta lub karty medyczne;j -
dokumentu zawierajgcego kluczowe informacje o diagnozie,
przyjmowanych lekach, znanych alergiach, preferencjach komunikacyjnych
i strategiach redukcji stresu. Jezeli pacjent lub opiekun dysponuje takim
dokumentem, jego odczytanie na poczatku kontaktu moze zaoszczedzi¢
czas i istotnie poprawi¢ bezpieczenstwo opieki. Warto zachecacé placowki
do rutynowego pytania o taki dokument przy rejestraciji.

Zawsze zbierz kompletny wywiad lekowy przed podaniem
jakiegokolwiek nowego leku.

Dziatania niepozadane u pacjentéw neuroréznorodnych moga
wygladaé inaczej niz w podreczniku.

Finansowane przez o PROGRAM fundacja
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Zasady bezpiecznego wywiadu .o
lekowego u pacjenta
neuroréznorodnego

Zbieranie wywiadu lekowego u pacjenta neuroréznorodnego wymaga kilku
modyfikacji w stosunku do standardowego podejscia. Przede wszystkim,
nie zaktadaj, ze pacjent zna nazwy swoich lekéw, dawki lub wskazania -
wiele 0séb przyjmuje leki od lat, nie znajgc ich nazw lub przyjmujgc je "bo
tak kazat doktor". Popros o listy lekdéw, zdjecia opakowan lub kontakt z
opiekunem.

Finansowane przez o PROGRAM fundacja
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Personel medyczny powinien mie¢ swiadomosé, ze u pacjentéw
neuroréznorodnych dziatania niepozadane lekéw moga prezentowac sie
w sposoéb trudny do odréznienia od pierwotnych zaburzen psychicznych
lub kryzysu psychiatrycznego. Kilka szczegdélnie waznych przyktadéw

klinicznych:

Nasilona agitacja,
pobudzenie ruchowe

Efekt paradoksalny benzodiazepin,
pobudzenie po przyjeciu np. lekéw SSRI lub
psychostymulujgcych

Nagte spowolnienie,
sennos¢é, trudnosci z
mowg

Sedacja po lekach przeciwpsychotycznych
lub przeciwpadaczkowych; toksycznosé
walproinianu

Intensywny niepokdj,
tachykardia, pocenie

Toksycznosc¢ serotonergiczna; odstawienie
SSRI; dziatanie SNRI; paradoksalna reakcja na
lek sedatywny

Nasilenie zachowan
kompulsyjnych lub
stereotypowych

Aktywacja SSRI - szczegdlnie na poczatku
leczenia lub przy zwiekszaniu dawki

Objawy pozapiramidowe:
sztywnos¢é, drzenie,
grymasy

Dziatanie niepozgdane lekéw
przeciwpsychotycznych; konieczna ocena
neurologiczna

Napady, drgawki

Prokonwulsyjne dziatanie niektérych lekow
psychotropowych; konieczna ocena
neurologiczna

Ptaczliwos¢, wycofanie,
odmowa jedzenia

Moze imitowac depresje, ale moze wynikac z
objawow niepozgdanych lub nieodpowiednigj
dawki leku
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Dtugoterminowa farmakoterapia - co
zmienia sie w relaciji z pacjentem

Pacjent przyjmujacy leki psychiatryczne lub neurologiczne od miesiecy
lub lat ma za sobg historie leczenia, ktéra jest istotnym kontekstem
klinicznym. Moze miec¢ silnie utrwalone przekonania na temat swoich
lekow - zaréwno pozytywne ("bez tego nie funkcjonuje") jak i negatywne
("te leki mi szkodza, ale rodzice kazg mi je brac¢"). Moze tez mie¢
doswiadczenia zmiany lekéw, nieskutecznych terapii lub dziatan
niepozadanych, ktére gteboko wptynety na jego zaufanie do systemu
opieki zdrowotne;j.

W kontakcie z takim pacjentem warto zapytac, co przyjmuje, ale tez jak to
przyjmuje - regularnie czy nieregularnie, czy odczuwa réznice, czy ma
watpliwosci. U dorostych pacjentéw z ASD lub ADHD nieregularne
przyjmowanie lekow jest czeste i moze wynikac z trudnosci wykonawczych
(zapominanie), nadwrazliwos$ci na efekty uboczne lub $wiadomej decyzji.
Takie informacje sg klinicznie istotne i powinny trafi¢ do dokumentacii.

Finansowane przez o PROGRAM fundacja
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Niniejszy podrecznik stanowi wprowadzenie do tematu neuroréznorod-
nosci w kontekscie medycznym. Jego celem nie jest wyczerpanie
tematu, lecz wyposazenie personelu w praktyczng wiedze i narzedzia,
ktére moga by¢ zastosowane od razu. R6znorodnos¢ neurologiczna
jest trwata, powszechna i nie wymaga "leczenia" - wymaga natomiast
zrozumienia i elastycznego podejscia ze strony systemu opieki

zdrowotnej.

1. Wprowadzenie

Neuroréznorodnos¢ dotyczy 15-20% populacii.
To nie trudny pacjent - to pacjent z innym
profilem.

2. Profile

Autyzm, ADHD, dyspraksja, zaburzenia
sensoryczne. Kazda osoba jest inna - nie
zaktadaj, pytaj.

3. Srodowisko
medyczne

Placéwka medyczna jest sensorycznie
przecigzajgca. Staraj sie zrozumiec
perspektywe pacjenta

4. Maskowanie

Spokojny pacjent moze by¢ w stanie
ekstremalnego stresu. Nie polegaj tylko na
obserwaciji.

5. Komunikacja

Dawaj czas, stosuj pytania zamkniete,
umozliwiaj komunikacje alternatywna.

RSWNYCH ale klasa
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6. Percepcja bélu

Bdél moze by¢ silnie zawyzony lub zanizony.
Uzywaj wielomodalnej oceny bdlu.

7. Obserwacja

Obserwuj zachowanie jako informacje, nie jako
problem. Nie przerywaj stimmingu.

8. Komunikacja
terapeutyczna

Prosty jezyk, jedno polecenie na raz,
potwierdzenie zrozumienia, autonomia.

9. Protokoét 5P

Przedstaw sie « Przestrzen « Prostota «
Przewidywalnosc¢ « Partnerstwo.

10. Redukcja stresu

Mate modyfikacje sSrodowiskowe majg duze
efekty. Zapytaj, co pomaga.

1. Meltdown, shutdown,
burnout

To reakcje neurologiczne, nie wybory. Zapewnij
bezpieczenstwo i ogranicz bodzce.

12. Wspotpraca

Pacjent jest ekspertem wtasnego
funkcjonowania. Pytaj i stuchaj.

13. Btedy

Najczestsze btedy wynikajg z zatozen, nie ztej
woli. Szukaj przyczyny, nie oceniaj.

14. Zaburzenia
wspotwystepujace

96,4% dzieci w ASD ma co najmnigj jedno
zaburzenie wspotwystepujgce. Zawsze pytaj o
petng historie kliniczna.

15. Farmakoterapia i
wywiad lekowy

Pacjenci neuroréznorodni czesto przyjmujg leki
dtugoterminowo i reagujg na nie inaczej. Start
low, go slow.
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Zasoby dodatkowe

Plan wdrozenia zmian w placéwce

1.8zkolenie wstepne - wszystkich cztonkdw personelu, w tym
administracji i rejestraciji.

2.Audyt sSrodowiskowy - ocena placédwki pod katem barier
sensorycznych i komunikacyjnych.

3.Drobne modyfikacje infrastrukturalne - ciche miejsce oczekiwania,
materiaty wizualne.

4.Aktualizacja formularzy - dodanie pola "specjalne potrzeby" w
rejestracji.

5.Stworzenie wewnetrznej instrukcji postepowania z pacjentem
neuroréznorodnym.

6.Superwizja i wymiana doswiadczen - regularne omdéwienia trudnych
przypadkdow.

7.Ewaluacja - zbieranie informacji zwrotnych od pacjentéw i opiekunéw.
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www.synapsis.org.pl

fundacja-aleklasa.eu

dziewczynywspektrum.pl

prodeste.pl

www.ptd.edu.pl

www.adhd.pl

https://116111.pl/

https://116s0s.pl/

800 702 222
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autismteam.pl
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Mate zmiany w podejsciu personelu
moga mie€ ogromny wptyw ha jakosc
| bezpieczenstwo opieki.

Dziekujemy za zaangazowanie w ten
temat. Twoja praca ma znaczenie.
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	Niniejszy podręcznik powstał z myślą o personelu medycznym: lekarzach, pielęgniarkach i pielęgniarzach, ratownikach medycznych, technikach, rejestratorach oraz każdej osobie, która w swojej codziennej pracy kontaktuje się z pacjentami. Jego celem jest dostarczenie praktycznej wiedzy na temat neuroróżnorodności oraz konkretnych narzędzi, które umożliwiają udzielanie opieki wysokiej jakości - bezpiecznej, skutecznej i godnej.
	W codziennej praktyce zdarzają się sytuacje, które personel odczuwa jako trudne lub niejednoznaczne: pacjent milczy mimo pytań, unika dotyku, reaguje nieadekwatnie do sytuacji, nie potrafi opisać bólu albo sprawia wrażenie nieobecnego. Takie zachowania bywają interpretowane jako brak współpracy, roszczeniowość, symulowanie lub zaburzenia psychiczne. Tymczasem bardzo często stoi za nimi atypowe funkcjonowanie układu nerwowego.
	Neuroróżnorodność to nie diagnoza ani zaburzenie wymagające leczenia. To naturalne zróżnicowanie sposobu funkcjonowania ludzkiego mózgu i całego układu nerwowego. Dotyczy szacunkowo 15–20% populacji, co oznacza, że w każdej większej poradni, na oddziale czy na SOR co piąty pacjent może mieć neuroatypowy profil neurologiczny.
	Wiedza na temat neuroróżnorodności pomoże zapewnić pacjentowi warunki, w których nie tylko poczuje się bezpieczniej i bardziej komfortowo, ale też będzie w stanie efektywnie współpracować i porozumieć się z personelem medycznym. To zaś umożliwi przeprowadzenie procedur medycznych sprawnie i bez trudności.
	Neuroróżnorodność w praktyce medycznej
	Czym jest neuroróżnorodność?
	To nie “trudny pacjent” - to pacjent z odmiennym profilem neurologicznym.


	Skala problemu w praktyce klinicznej
	Dlaczego to ważne dla personelu medycznego?
	Profil
	Szacowana częstość w populacji
	Typowe wyzwania w opiece medycznej
	Autyzm (ASD)
	~2–3%
	Komunikacja, nadwrażliwość sensoryczna, potrzeba rutyny


	ADHD
	~5–7% (dzieci), ~3–4% (dorośli)
	Uwaga, impulsywność, rozumienie instrukcji
	Dysleksja
	~10%
	Rozumienie pisemnych zaleceń, formularze

	Dyspraksja (DCD)
	~5–6%
	Koordynacja, procedury wymagające precyzji

	Zaburzenia sensoryczne (SPD)
	~10–15%
	Dotyk, hałas, światło, zapachy
	~40% osób z ASD
	Złożone wyzwania wieloobszarowe

	Zespół Tourette'a
	~1%
	Tiki, rozumienie zachowania pacjenta


	Zapamiętaj
	To nie jest “trudny pacjent” - to pacjent z innym profilem neurologicznym.
	Neuroróżnorodność dotyczy ok. 15–20% populacji - prawdopodobnie spotykasz takich pacjentów każdego dnia.
	Małe zmiany w podejściu mogą radykalnie poprawić jakość opieki i bezpieczeństwo pacjenta.
	Diagnoza nie tworzy neuroróżnorodności - ona ją nazywa, otwierając dostęp do wsparcia.

	4.
	5 kroków w reakcji na kryzysową sytuację
	Podstawy neuroróżnorodności - najważniejsze profile
	Spektrum autyzmu (ASD)
	Jeżeli znasz jedną osobę ze spektrum autyzmu, znasz jedną osobę ze spektrum autyzmu. Każdy pacjent neuroróżnorodny jest inny.


	Cechy kliniczne istotne w opiece medycznej:
	ADHD - Zespół nadpobudliwości psychoruchowej z deficytem uwagi

	Dyspraksja
	Profil nierówny i współwystępowanie
	4.
	Pacjent może być wybitnym specjalistą w swoim zawodzie, posiadać rozległą wiedzę medyczną na własny temat, a jednocześnie być całkowicie bezradny w obliczu nagłej zmiany planu badania lub intensywnego hałasu w poczekalni.

	Zaburzenia przetwarzania sensorycznego (SPD)
	Zmysł
	Nadwrażliwość - możliwe zachowanie
	Podwrażliwość - możliwe zachowanie
	Dotyk (taktylny)
	Słuch (audytywny)
	Wzrok (wizualny)
	Ból (nocyceptywny)
	Przedsionkowy

	4.
	Jak pacjent neuroróżnorodny odbiera środowisko medyczne
	Dla większości osób wizyta u lekarza jest sytuacją niekomfortową - stresującą, niepewną, związaną z naruszeniem prywatności i intymności. Dla pacjenta neuroróżnorodnego te trudności mogą być zwielokrotnione. Zrozumienie, przez jakie doświadczenie przechodzi taki pacjent, jest fundamentem skutecznej opieki.
	Neurobiologia przetwarzania stresu
	Poprzednie doświadczenia z systemem opieki zdrowotnej

	Środowisko sensoryczne placówki medycznej
	Czynnik stresogenny
	Dlaczego stanowi problem
	Możliwa reakcja pacjenta

	Obciążenie poznawcze sytuacji medycznej
	Perspektywa pacjenta
	Wyobraź sobie, że każdy dźwięk w budynku słyszysz z taką samą głośnością i intensywnością - bez możliwości wyciszenia tła. Równocześnie ktoś dotyka Cię bez uprzedzenia, zadaje pytania, których nie rozumiesz, i oczekuje odpowiedzi, gdy Ty usiłujesz poradzić sobie z intensywnym bólem i chaosem zmysłowym. Właśnie tak może wyglądać zwykła wizyta lekarska dla pacjenta z nadwrażliwością sensoryczną.

	Maskowanie - ukryty stres i jego skutki
	Jednym z najważniejszych, a jednocześnie najmniej rozpoznawalnych zjawisk w neuroróżnorodności jest maskowanie. Zrozumienie tego mechanizmu może zmienić sposób, w jaki personel medyczny interpretuje zachowanie pacjenta i ocenia jego stan.
	Czym jest maskowanie?
	W środowisku medycznym maskowanie jest szczególnie częste - pacjent chce sprawiać wrażenie "normalnego", boi się oceny i stara się być "dobrym pacjentem". Badania pokazują, że kobiety i dziewczęta w spektrum autyzmu maskują się znacznie częściej niż mężczyźni, co przez dekady prowadziło do ich niedodiagnozowania.


	Maskowanie a ocena kliniczna
	Co personel widzi
	Co może dziać się wewnątrz
	Ryzyko kliniczne

	Jak rozpoznać maskowanie?
	Jeżeli masz poczucie, że "coś się nie zgadza" - zaufaj tej obserwacji.
	Zapytaj: "Jak się czujesz naprawdę, nie jak powinieneś/powinnaś się czuć?" lub: "Czy jest coś, co sprawia Ci teraz trudność, a o czym nie powiedziałeś/-aś?"

	Komunikacja i mutyzm wybiórczy
	Rodzaje trudności komunikacyjnych
	Typ trudności
	Opis i przykład w gabinecie


	Mutyzm wybiórczy
	Kluczowe jest, by nie interpretować milczenia jako agresji, oporu lub braku rozumienia. Milczenie to często przetwarzanie - przerywanie go zakłóca odpowiedź.

	Komunikacja alternatywna i wspomagająca (AAC)
	Zasady pracy z pacjentem z trudnościami komunikacyjnymi
	Dawaj czas. Minimalne oczekiwanie na odpowiedź: 10–15 sekund. Cisza to przetwarzanie, nie ignorowanie.
	Stosuj pytania zamknięte (tak/nie), a nie otwarte, gdy pacjent jest w stresie.
	Mów prostym językiem. Jedno zdanie = jedna informacja.
	Powtarzaj spokojnie, używając tych samych słów - parafrazowanie może wprowadzać zamieszanie.
	Nie przerywaj i nie kończ zdań za pacjenta.
	Jeżeli pacjent przestaje mówić, zapytaj: "Czy mogę zadać pytania, na które odpowiesz gestem?"
	Zawsze upewniaj się, że pacjent zrozumiał - proś o powtórzenie własnymi słowami, nie pytaj "Czy rozumie Pan/i?"
	Zamiast
	Powiedz

	Percepcja bólu i objawy somatyczne
	Odmienne przetwarzanie bólu
	Nadwrażliwość sensoryczna (hiperalgezja) oznacza, że nawet drobny bodziec bólowy - ukłucie igłą, badanie palpacyjne, założenie elektrody EKG - może wywoływać intensywną reakcję.
	Podwrażliwość (hipoalgezja lub analgezja) oznacza z kolei, że poważne urazy lub stany zapalne mogą nie generować odczuwalnego bólu.


	Trudności z raportowaniem bólu
	Sytuacja
	Możliwa przyczyna
	Zalecane działanie

	Alternatywne narzędzia oceny bólu
	Zasada kliniczna - ocena bólu u pacjenta neuroróżnorodnego
	Nie polegaj wyłącznie na deklaracji słownej ani na reakcji behawioralnej.
	Stosuj wielomodalne podejście:  obserwacja + narzędzia wizualne + wywiad z opiekunem + badanie fizykalne
	Zawsze informuj przed każdym dotykiem - bez wyjątków.

	Rozpoznawanie potrzeb pacjenta - obserwacja i interpretacja
	Obserwacja vs. założenia - pułapki interpretacyjne
	Złota reguła obserwacji klinicznej
	Obserwuj zachowanie jako informację  - nie jako problem do rozwiązania.
	• Stimming (ruchy powtarzalne) jest samoregulacją - przerywanie go zwiększa stres.
	• Milczenie to przetwarzanie - przerywanie go zakłóca odpowiedź.
	• Brak kontaktu wzrokowego to często strategia koncentracji - wymaganie go ją zakłóca.


	Sygnały i interpretacja
	Co widzisz
	Co to może oznaczać
	Co zrobić

	Zasady komunikacji terapeutycznej
	Komunikacja pisemna i wizualna

	Podstawowe zasady komunikacji
	Zasada
	Jak stosować w praktyce
	Czego unikać
	Prostota języka
	Jedno polecenie na raz
	Czas na odpowiedź
	Przewidywalność
	Dosłowność
	Potwierdzenie rozumienia
	Szacunek autonomii
	Neutralny ton

	Komunikacja z opiekunem - granica autonomii
	Czego absolutnie unikać w komunikacji z pacjentem neuroróżnorodnym
	Mówienia o pacjencie w trzeciej osobie przy jego obecności: "On zwykle tak reaguje..."
	Używania tonu jak do dziecka (infantylizacja) wobec dorosłych.
	Przerywania, gdy pacjent usiłuje się komunikować
	Wyrażania niecierpliwości, westchnień, mimiki znudzenia
	Wymuszania kontaktu wzrokowego: "Proszę na mnie patrzeć, jak mówię"
	Komentowania lub ośmieszania reakcji sensorycznych pacjenta

	Protokół 5P - standardowa ścieżka postępowania
	Pięć kroków Protokołu 5P
	Krok
	Co oznacza w praktyce
	P1 - Przedstaw się
	P2 - Przestrzeń
	P3 - Prostota
	P4 - Przewidywalność
	P5 - Partnerstwo
	Wywiad i badanie


	Lista kontrolna - Protokół 5P
	P1: ☐ Czy przedstawiłem/-am się z imienia, nazwiska i roli?
	P1: ☐ Czy zapytałem/-am, jak pacjent chce być tytułowany?
	P2: ☐ Czy oceniłem/-am i ograniczyłem/-am bodźce sensoryczne?
	P2: ☐ Czy zapytałem/-am o specyficzne dyskomforty środowiskowe?
	P3: ☐ Czy stosowałem/-am prosty język i jedno polecenie na raz?
	P3: ☐ Czy dawałem/-am wystarczająco dużo czasu na odpowiedź?
	P4: ☐ Czy zapowiadałem/-am każdy krok procedury z wyprzedzeniem?
	P4: ☐ Czy informowałem/-am o każdym planowanym dotyku?
	P5: ☐ Czy zapytałem/-am pacjenta o jego potrzeby i preferencje?
	P5: ☐ Czy zalecenia zostały przekazane w formie pisemnej?

	Zmniejszanie stresu i przeciążenia sensorycznego
	Strategie behawioralne personelu

	Modyfikacje środowiska fizycznego
	Obszar
	Modyfikacja
	Koszt i dostępność
	Oświetlenie
	Hałas
	Poczekalnia
	Aromaty
	Temperatura
	Przybory sensoryczne
	Prywatność

	Wsparcie ze strony opiekuna
	Sygnały ostrzegawcze przeciążenia
	Natychmiast zareaguj gdy zauważysz
	zatrzymaj procedurę
	ogranicz bodźce
	zapewnij opiekuna
	daj czas
	Trudne sytuacje kliniczne - meltdown, shutdown i burnout
	SHUTDOWN - wyłączenie
	W stanie shutdown osoba wycofuje się: milknie, przestaje reagować na bodźce zewnętrzne, może znieruchomieć lub sprawiać wrażenie nieobecnej.
	Postępowanie w stanie shutdown:


	MELTDOWN - wybuch
	Faza
	Objawy
	Postępowanie personelu
	Faza narastania (pre-meltdown)
	Meltdown aktywny
	Faza wyciszania (post-meltdown)

	BURNOUT - wypalenie autystyczne
	Stan
	Kluczowe cechy
	Działanie
	Meltdown
	Shutdown
	Atak paniki
	Napad padaczkowy
	Dysocjacja

	Współpraca z pacjentem i opiekunem
	Pacjent neuroróżnorodny jest ekspertem w dziedzinie swojego własnego funkcjonowania. Nikt nie wie lepiej od niego, co go przeciąża, co pomaga, co sprawia ból i co jest konieczne do tego, by wizyta przebiegła sprawnie. Ta wiedza jest bezcennym zasobem klinicznym - pod warunkiem, że personel tworzy warunki do jej przekazania.
	Partnerstwo jako postawa kliniczna
	Zasada autonomii  - zawsze na pierwszym miejscu
	Nawet jeżeli pacjent ma trudności z komunikacją, ma prawo do autonomii w granicach swoich możliwości decyzyjnych.


	Pytania partnerskie - jak zbierać informacje o potrzebach
	Rola opiekuna - wsparcie czy pośrednictwo?
	Rola opiekuna
	Kiedy pożądana
	Na co uważać
	Tłumacz potrzeb
	Źródło historii medycznej
	Kotwica emocjonalna
	Wsparcie przy procedurze
	Reprezentacja decyzyjna
	Najczęstsze błędy i jak ich unikać
	Błędy w opiece nad pacjentem neuroróżnorodnym rzadko wynikają ze złej woli personelu. Znacznie częściej są efektem braku wiedzy, automatycznych założeń lub nieadekwatnych procedur instytucjonalnych. Identyfikacja najczęstszych błędów i rozumienie mechanizmów, które za nimi stoją, jest pierwszym krokiem do ich eliminacji.
	Błędy w interpretacji zachowania
	Błąd
	Co personel widzi i zakłada
	Rzeczywistość i ryzyko
	Ocenianie braku współpracy jako złej woli
	Interpretowanie milczenia jako zgody
	Traktowanie spokoju jako dobrostanu
	Niedoszacowanie bólu
	Traktowanie stimmingu jako problemu


	Błędy komunikacyjne
	Błędy systemowe i instytucjonalne
	Nie oceniaj — szukaj przyczyny
	Każde trudne zachowanie pacjenta jest komunikatem o przeciążeniu lub niezaspokojonej potrzebie.
	Zanim ocenisz zachowanie jako "trudne", zapytaj: Czego może teraz potrzebować ta osoba?
	Modyfikacja podejścia jest zazwyczaj łatwiejsza niż eskalacja konfliktu.

	Zaburzenia współwystępujące - co powinien wiedzieć personel medyczny
	Brak informacji o zaburzeniach współwystępujących to luka kliniczna, nie informacja o ich braku.

	Najczęstsze zaburzenia psychiatryczne współwystępujące z ASD
	Zaburzenie
	Szacowana częstość u osób z ASD
	Kluczowe implikacje kliniczne
	ADHD (AuDHD)
	Zaburzenia lękowe (łącznie)
	Zaburzenia depresyjne
	Zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne
	Zaburzenia snu
	Mutyzm wybiórczy
	PTSD / reakcje pourazowe
	Myśli i próby samobójcze

	Zaburzenia somatyczne współwystępujące
	Pułapki diagnostyczne - kiedy zaburzenia współwystępujące są niewidoczne
	Implikacje dla personelu medycznego SOR, oddziałów i ambulatoriów
	Sygnały alarmowe wymagające pilnej konsultacji psychiatrycznej lub neurologicznej
	Farmakoterapia - specyfika neuroróżnorodności
	Osoby ze spektrum autyzmu, ADHD i innymi profilami nauroatypowymi często przyjmują różne leki długoterminowo - zarówno psychiatryczne, jak i somatyczne. Kompletny i aktualny wywiad dotyczący przyjmowanych leków jest w tej grupie pacjentów absolutnie kluczowy: nie tylko ze względu na interakcje farmakologiczne, ale przede wszystkim dlatego, że osoby neuroróżnorodne mogą reagować na leki inaczej niż oczekuje standardowy protokół kliniczny.
	Wywiad dotyczący przyjmowanych leków jest szczególnie ważny

	Odmienna reakcja na leki psychiatryczne - co wiadomo z literatury
	Literatura kliniczna jednoznacznie wskazuje, że osoby z ASD inaczej reagują na leki psychiatryczne (Posey i in., 2008; Doyle & McDougle, 2012). Wzorzec ten obejmuje trzy charakterystyczne cechy: częstsze działania niepożądane przy standardowych dawkach, konieczność stosowania niższych dawek początkowych oraz większą zmienność w uzyskiwaniu efektu terapeutycznego.
	Grupa leków
	Zastosowanie
	Specyfika reakcji u osób neuroróżnorodnych
	Znieczulenie i sedacja
	Leki stosowane doraźnie na SOR i oddziałach ratunkowych
	Paszport pacjenta i karty informacyjne


	Zasady bezpiecznego wywiadu lekowego u pacjenta neuroróżnorodnego
	Pytania do wywiadu lekowego:
	Kiedy sam lek może imitować kryzys psychiatryczny
	Personel medyczny powinien mieć świadomość, że u pacjentów neuroróżnorodnych działania niepożądane leków mogą prezentować się w sposób trudny do odróżnienia od pierwotnych zaburzeń psychicznych lub kryzysu psychiatrycznego. Kilka szczególnie ważnych przykładów klinicznych:
	Objaw widziany przez personel
	Możliwa przyczyna lekowa — warto wykluczyć

	Długoterminowa farmakoterapia - co zmienia się w relacji z pacjentem
	Lista kontrolna - wywiad lekowy u pacjenta neuroróżnorodnego
	☐ Czy pacjent przyjmuje leki psychiatryczne? (np. leki przeciwdepresyjne, przeciwpsychotyczne, stabilizujące nastrój, psychostymulujące lub inne) ☐ Czy pacjent przyjmuje leki neurologiczne? (przeciwpadaczkowe, melatonina) ☐ Czy pacjent przyjmuje inne leki przewlekłe? (somatyczne, suplementy, zioła) ☐ Czy znane są alergie lub nietolerancje lekowe? ☐ Czy znane są wcześniejsze działania niepożądane leków? ☐ Czy podane leki mogą reagować z planowanym leczeniem? ☐ Czy pacjent lub opiekun dysponuje paszportem medycznym / kartą pacjenta? ☐ Czy ustalono dane kontaktowe do psychiatry / neurologa prowadzącego?

	Podsumowanie i zasoby dodatkowe
	Niniejszy podręcznik stanowi wprowadzenie do tematu neuroróżnorod-ności w kontekście medycznym. Jego celem nie jest wyczerpanie tematu, lecz wyposażenie personelu w praktyczną wiedzę i narzędzia, które mogą być zastosowane od razu. Różnorodność neurologiczna jest trwała, powszechna i nie wymaga "leczenia" - wymaga natomiast zrozumienia i elastycznego podejścia ze strony systemu opieki zdrowotnej.
	Kluczowe przesłania podręcznika
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	3. Środowisko medyczne
	4. Maskowanie
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	Plan wdrożenia zmian w placówce
	Organizacje polskie
	Telefony wsparcia kryzysowego
	Neuroróżnorodność nie jest nowym zjawiskiem - jest stałą częścią ludzkiej populacji.
	Małe zmiany w podejściu personelu mogą mieć ogromny wpływ na jakość i bezpieczeństwo opieki.
	Najcenniejszy zasób, jaki posiadasz, to gotowość do słuchania i uczenia się od samych pacjentów.
	Dziękujemy za zaangażowanie w ten temat. Twoja praca ma znaczenie.
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