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Autism Spectrum Disorders in the European Union

Family Survey - final

Rozpoznanie, diagnozowanie i wczesna interwencija terapeutyczna u malych dzieci z
zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD Badanie ankietowe majgce na celu usprawnienie
$wiadczen dla matych dzieci z ASD

Zanim przystapi Pan/Pani do wypelniania ankiety, checieliby$my wyjasni¢ cel prowadzonych badan oraz
na czym polega ankieta. Prosimy doktadnie przeczyta¢ ponizsze informacje. W razie pytan lub
watpliwosci mozna skontaktowac si¢ z dr. Rafalem Kawa (rtkawa@psych.uw.edu.pl).

W ankiecie zbierane sg informacje od osob, ktére biora obecnie lub braly niedawno bezposredni udziat w
badaniach przesiewowych, diagnozowaniu lub terapii matych dzieci ponizej 6. roku Zycia z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu (ASD). Bezposredni udziat oznacza bycie cztonkiem najblizszej rodziny dziecka
ponizej 6. roku zycia, ktore uzyskato dowolne z tych §wiadczen i ma bezposrednie doswiadczenie ze
$wiadczeniami dla dzieci ponizej 6. roku zycia dostepnymi w miejscu jego zamieszkania.

Celem ankiety jest uzyskanie opinii respondentow o $wiadczeniach klinicznych dotyczacych wezesnego
wykrywania, diagnozowania i postepowania terapeutycznego dla dzieci z ASD, ktore nie ukonczyty 6.
roku zycia. W szczegdlnosci chodzi nam o uzyskanie danych na temat osobistych o§wiadczen
respondentdw zwigzanych z powyzszymi kwestiami, w tym w zakresie wieku rozpoznania i diagnozy,
cech demograficznych rodzin, opinii o sposobie organizacji §wiadczen dla matych dzieci z ASD, jak
rowniez sugestii dotyczacych usprawnienia §wiadczen tego rodzaju.

Nie prosimy o podanie zadnych informacji pozwalajacych na ustalenie Pana/Pani tozsamosci, takich jak
imi¢ 1 nazwisko lub pelny adres.
Udziat w ankiecie trwa okoto 15 minut.

Dzigkujemy za Pana/Pani czas po$wigcony na przeczytanie powyzszych informacji. Jesli chcialby
Pan/chciataby Pani wypetni¢ ankietg, prosimy zaznaczy¢ odpowiedzi we wszystkich ponizszych
pozycjach/pytaniach.

Prosimy przeczytac ponizszy formularz zgody.

Przeczytatem/-am i rozumiem/-am informacj¢ na temat ankiety Rozumiem, ze wszystkie dane
uzyskane w ankiecie zostang poddane anonimizacji i bedg przechowywane w sposob zapewniajacy ich
poufnos¢ i bezpieczenstwo Chce wzig¢ udziat w opisanej ankiecie

Jesli cheiatby Pan/chciataby Pani wypetni¢ ankiete, prosimy klikna¢ ,,Wyrazam zgode na udziat w
ankiecie”

Wyrazam zgode na udzial w ankiecie
Tak

Nie
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INFORMACJE NA TEMAT RESPONDENTA

Pytania we wstepnej czesci ankiety dotyczg Pana/Pani plci, miejsca zamieszkania, wyksztatcenia,
obecnego miesi¢cznego dochodu rodziny dziecka z autyzmem (pytanie nieobowigzkowe), liczby os6b
mieszkajacych w Pana/Pani gospodarstwie domowym oraz wieku, ptci i umiejetnosci jezykowych
dziecka z autyzmem.

1. Prosimy wybrac kraj i miejscowos$¢ zamieszkania

Kraj

Migjscowos¢

2. Ple¢
Mezczyzna

Kobieta

3. Ile ma Pan/Pani lat?

4. Kim jest Pan/Pani dla dziecka z autyzmem?
Matka Iub ojcem
Dziadkiem lub babcig
Bratem lub siostra

Inna relacja (jaka?)

5. Ile 0s6b mieszka w Pana/Pani miejscowosci?
Mniej niz 10 000
Od 10 000 do 50 000
Od 50 000 do 150 000
Od 150 000 do 1 000 000

Ponad 1,000,000.
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6. Prosimy zaznaczy¢ uzyskane wyksztalcenie
Brak formalnego wyksztatcenia
Podstawowe
Srednie
Wyzsze
Wyksztalcenie zawodowe

Wyksztatcenie uniwersyteckie (licencjat)

7. Ile 0s6b mieszka na state w gospodarstwie domowym dziecka z ASD?

8. To pytanie jest nieobowigzkowe: Prosimy poda¢ aktualny miesi¢czny przychod gospodarstwa
domowego (waluta danego kraju)

9. W jakim wieku jest dziecko z ASD?

10. Pte¢ dziecka:
Chlopiec

Dziewczynka

11. Jakie sg umiejetnosci jezykowe dziecka?
Nie méwi
Wypowiada tylko pojedyncze stowa (np. ,.tata”, ,,mama”
Wypowiada zwroty dwu- lub trzywyrazowe (np. ,,chcg ciastko™)
Wypowiada zdania sktadajace si¢ z czterech lub wigcej stow (np. ,,Mam ochote na herbatniki’)
Wypowiada zdania ztozone (np. ,,Czy moge dostac herbatniki, jak wrocimy do domu?”)

WYKRYWANIE

W tej czgsci odpowie Pan/Pani na pytania dotyczace procesu wykrywania u dziecka problemow ze
spektrum autyzmu przed poznaniem diagnozy. Nastepna cz¢$¢ ankiety dotyczy procesu diagnostycznego.
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12. W jakim wieku byto dziecko, kiedy Pan/Pani lub inna osoba po raz pierwszy zaniepokoita sig, czy nie
wystepuja u niego nieprawidtowosci rozwojowe?

13. Co jako pierwsze wzbudzito niepokdj? Mozna zaznaczy¢ kilka odpowiedzi, a takze nie wybierac
Zadnej

Nie usmiecha si¢ do dorostego i nie okazuje mu wyraznie radosci w wieku 6. miesigcy
Nie odpowiada dzwigkiem, uémiechem ani minami (w wieku powyzej 9. miesiecy)
Nie gaworzy w wieku 12. miesiecy

Nie wykonuje gestow (wskazywanie palcem, machanie rgkg na pozegnanie itp.) w wieku
12. miesiecy

Nie wypowiada prostych stoéw w wieku 16. miesiecy

Nie buduje spontanicznie wypowiedzi ztozonych z 2. stéw (innych niz echolalia) w
wieku 24. miesiecy

JAKIKOLWIEK regres w JAKIMKOLWIEK obszarze (jezyk lub umiejetnosci
spoteczne) w DOWOLNYM wieku

Inne (jakie?)

14. Kto po raz pierwszy zaniepokoit si¢, ze co$ jest nie tak z rozwojem dziecka?
Pan/Pani

Cztonek rodziny (kto?)

Lekarz pediatra lub pielggniarka z panstwowej stuzby zdrowia
Lekarz pediatra lub pielggniarka z prywatnej stuzby zdrowia
Nauczyciel lub inny pracownik z (zlobka, przedszkola, szkoty itp.)

Inna osoba (kto?)
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15. Osoba, ktéra jako pierwsza zglosita obawy dotyczace rozwoju dziecka zrobita to w oparciu o
(zaznaczy¢ wszystkie pasujace odpowiedzi)

Swoja wiedze na temat tego dziecka z ASD
Swoja wiedzg i doswiadczenia dotyczace rozwoju dzieci

Kwestionariusz, ktoéry wypehiliémy w gabinecie lekarskim/ szkole (prosimy w miare
mozliwosci o podanie nazwy kwestionariusza)

Program majacy na celu wykrywanie zaburzen w rozwoju umiejetnosci
komunikacyjnych i spotecznych funkcjonujgcy w placowkach stuzby zdrowia / szkole / opiece
spolecznej w mojej miejscowosci.

Inna odpowiedz (jaka?)

16. Czy wedtug Pana/Pani tatwo byto uzyska¢ informacje o programach i $wiadczeniach dotyczacych
wcezesnego wykrywania ASD w Pana/Pani miejscu zamieszkania?

Tak

Nie

Dlaczego?

17. Jaki byt kolejny etap procesu wykrywania ASD?
Sami musieli$my poszukaé placowki oferujgcej $wiadczenia diagnostyczne
Ktos$ zadzwonit do nas i skierowal na oceng diagnostyczng
Otrzymali$my ze szpitala list z umowiong wizyta u specjalisty

Profesjonalista, ktory jako pierwszy zaniepokoil si¢ rozwojem dziecka skierowat nas
bezposrednio do specjalistycznej poradni

Inny (jaki?)
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18. Ile czasu (w miesigcach) uptyne¢to od potwierdzenia poczatkowych obaw do pierwszego spotkania
dziecka ze specjalista zajmujacym si¢ autyzmem?

Mnigj niz 1 miesigc
1-2 miesigce

3-4 miesigce

5-6 miesigcy
Ponad 6 miesigcy

Inna odpowiedz (jaka?)

19. Czy uzyskal/a Pan/Pani profesjonalng porade i wsparcie w zwigzku z poczatkowymi obawami?
Tak
Nie
Jesli tak, prosimy wskaza¢, od kogo (mozna wybra¢ wigcej niz jedng odpowiedz)
Pediatra
Psycholog
Psychiatra
Pielggniarka
Neuropediatra
Wychowawca przedszkolny/nauczyciel

Inna osoba (kto?)

20. Jak ocenia Pan/Pani skutecznos$¢ procesu wykrywania ASD?

W pelni Umiarkowanie W miare . Nieco Umiarkowanie Bardzo
. . . Przecigtna . . . . . .
zadowalajagca  zadowalajaca  zadowalajaca niezadawalajgca niezadowalajagca niezadowalajgca

Przebieg od
wykrycia do
oceny
diagnostyczne;j

Kwalifikacje
personelu
zajmujacego
si¢ dzieckiem

Page 7 of 19



asdeu

Autism Spectrum Disorders in the European Union

W procesie
wykrywania
W jakim
stopniu
specjalisci
uczestniczacy
W procesie
wystuchali i
wzigli pod
uwage
Pana/Pani
obawy

21. Jesli ma Pan/Pani sugestie dotyczace procesu wykrywania wczesnych oznak ASD, prosimy je opisaé

DIAGNOZA Pytania w tej czesci ankiety dotycza procesu diagnozowania ASD. Interesuje nas
Pana/Pani opinia dotyczaca bezposredniej opieki zapewnianej przez poszczegdlne osrodki i instytucje,
ktore zajmowaty si¢ Pana/Pani dzieckiem w procesie diagnostycznym. Pytania w tej cze$ci odnoszg si¢
do wszystkich specjalistow i instytucji, ktore byly bezposrednio zaangazowane w proces diagnozy
Pana/Pani dziecka i z ktorym miat Pan/Pani bezposredni kontakt. Moga to by¢ na przyktad lekarze
pierwszego kontaktu, pediatrzy, pielegniarki, fizjoterapeuci, logopedzi, psycholodzy, nauczyciele itp.

22. Czy u dziecka rozpoznano nastepujace zaburzenia?
Zaburzenie ze spektrum autyzmu (ASD)
Catosciowe zaburzenie rozwoju
Zaburzenie autystyczne / Autyzm dziecigcy
Zespot Aspergera / Zaburzenie Aspergera
Autyzm atypowy
Catosciowe zaburzenie rozwoju nicokre$lone

Inne (jakie?)
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23. W jakim wieku rozpoznano u Pana/Pani dziecka zaburzenie ze spektrum autyzmu?

24. Czy pamigta Pan/Pani, ile czasu uptyneto od pierwszych obaw dotyczacych zaburzen rozwoju dziecka
do potwierdzenia diagnozy?

Mnigj niz 1 miesigc
1-2 miesigce

3-4 miesiace

5-6 miesigcy
Ponad 6 miesigcy

Inna odpowiedz (jaka?)

25. Na ile specjalisci, ktorzy zajmowali si¢ Pana/Pani dzieckiem...

Bardzo Raczej

dobrze dobrze Dobrze W miarg Niezbyt Weale

...Poswigcili
odpowiednig ilo$¢
czasu na
omowienie
problemow
wystepujacych u
dziecka?

...Pomogli
umocni¢ w
Panu/Pani jako
rodzicu poczucie
bezpieczenstwa?

...Zaoferowali
wsparcie i
przekazali

informacje?

...Dali Panu/Pani
mozliwos¢é
wybrania testow,
ktore zostaly
wykonane?

...Poinformowali
Pana/Panig o
wynikach
przeprowadzonych
u dziecka ocen?
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...Przekazali
Panu/Pani
informacje o
$wiadczeniach
zapewnianych
przez instytucje
oraz innych
swiadczeniach
dostepnych w
Pana/Pani
spotecznosci?

...Powiedzieli
Panu/Pani, jak
mozna uzyskaé
dodatkowe
informacje lub
skontaktowac si¢ z
innymi rodzicami
znajdujacymi si¢
w podobneg;j
sytuacji (np. ze
stowarzyszeniami
rodzicow lub
specjalistycznymi
osrodkami)?

Na ile ich
dziatania byty
skoordynowane,
dzigki czemu
laczne
postepowanie w
ramach roznych
swiadczen
doprowadzito do
postawienia
jednoznacznej
diagnozy?

26. Ktorzy specjalisci pomogli Panu/Pani w procesie diagnozowania dziecka? Mozna zaznaczy¢ wigcej
niz jedng odpowiedz

Psycholog

Pediatra

Pielegniarka

Neuropediatra
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Psychiatra

Inni (jacy?)

27. Czy uzyskal/a Pan/Pani porady lub informacje od specjalistow, od ktorych otrzymat/a Pan/Pani
diagnoze¢ dotyczaca dziecka? (Prosimy postawic krzyzyk przy kwestiach, na temat ktorych uzyskal/a
Pan/Pani wystarczajace informacje) Mozna wybra¢ wigcej niz jedng odpowiedz

Potrzeby natury medycznej (specjalisci, leki, konsultacja genetyczna itp.)
Potrzeby edukacyjne (osrodki, wsparcie)

Potrzeby spoleczne (organizacje, wsparcie dla rodzin itp.)

Materiaty (literatura przedmiotu, instytucje, witryny internetowe itp.)

Inne (jakie?)

Nie
28. Czy otrzymal/a Pan/Pani na pi$mie informacje o diagnozie?
Tak
Nie

29. Jak ocenia Pan/Pani przebieg procesu diagnostycznego?

Ani
Bardzo Umiarkowanie W negatywnie, Nieco Umiarkowanie Bardzo

dobrze dobrze fmiarg ani zle zle zle
dobrze

pozytywnie
Czas od
pierwszych
podejrzen
nieprawidlowosci

w rozwoju do
potwierdzenia

diagnozy

Poziom
profesjonalizmu
personelu
zajmujacego si¢
dzie¢mi podczas
procesu
diagnostycznego
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Informacje i
wsparcie
uzyskane od
specjalistow

Proces oceny i
rozpoznanie

30. Jesli ma Pan/Pani sugestie dotyczace programow diagnostycznych, prosimy je przedstawic

WCZESNA INTERWENCJA TERAPEUTYCZNA

Pytania w tej czeSci ankiety dotyczg rodzaju i ilosci $wiadczen zwigzanych z wczesng interwencja
terapeutyczna, ktore Pana/Pani dziecko uzyskalo w ciggu 12. ostatnich miesi¢cy. Prosimy o podanie, ile
czasu uplyneto od zdiagnozowania dziecka do rozpoczecia terapii, wskazanie rodzaju interwencji
terapeutycznej stosowanej u Pana/Pani dziecka, ile godzin terapii zapewnia si¢ dziecko tygodniowo (Na
przyktad, jesli Pana/Pani dziecko odbywa 1 godzing terapii co 2 tygodnie, prosimy wpisa¢ 0,5 godziny
tygodniowo), w jakim stopniu uczestniczy Pan/Pani w terapii oraz jak ocenia Pan/Pani terapi¢
zastosowang u dziecka.

31. Czy dziecko jest obecnie objgte wczesng interwencja terapeutyczng?
Tak
Nie, ale bylo nig objete mniej niz 12 miesigcy temu

Nie

31.1. Czy pamigta Pan/Pani, ile czasu uptynelo od zdiagnozowania dziecka do rozpoczgcia programu
interwencji terapeutycznej?

Tak (prosimy napisac ile — w miesigcach)

Nie
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31.2. Czy moze Pan/Pani wskaza¢, jakie formy interwencji terapeutycznej, zarOwno w instytucjach
panstwowych, jak i prywatnych (wliczajac zajg¢cia prowadzone przez prywatne osrodki, fundacje,
stowarzyszenia), sg obecnie prowadzone u dziecka?

Panstwowe (jakie?)

Prywatne (jakie?) [wliczajac wszelkie odptatne zajecia w prywatnych osrodkach,
fundacjach lub stowarzyszeniach)

31.2.1. Ile sesji w ramach publicznej interwencji terapeutycznej odbywa dziecko tygodniowo? Prosimy
wskazac, ile srednio trwa pojedyncza sesja

31.2.2. Ile sesji w ramach prywatnej interwencji terapeutycznej odbywa dziecko tygodniowo? Prosimy
wskazac, ile srednio trwa pojedyncza sesja (wliczajac zajecia prowadzone przez prywatne osrodki,
fundacje, stowarzyszenia)

31.3. W jakiej formie odbywajg si¢ sesje? (Mozna wybraé wigcej niz jedng odpowiedz)
W grupach
Indywidualnie

W innej formie (jakiej?)

32. W jakim stopniu uczestniczy Pan/Pani w sesjach interwencji terapeutycznej Pana/Pani dziecka?
Bardzo aktywnie
Aktywnie
Sporadycznie

Nie uczestnicze

Prosimy wyjasni¢, dlaczego
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33. Jak daleko potozony jest osrodek, w ktorym cztonek Pana/Pani rodziny cierpigcy na ASD odbywa
regularnie sesje interwencji terapeutycznej?

34. Ile czasu zajmuje dojazd do tego osrodka?
Minut

31.1. Od jak dawna dziecko nie jest obj¢te wezesng interwencija terapeutyczng?
Od mniej niz roku
Od 1 do 2. lat
Od 2. do 3. lat
Od ponad 3. lat

Dziecko nie brato udzialu we wczesnej interwencji

31.2. Czy Pamigta Pan/Pani, ile czasu uplyng¢to od zdiagnozowania dziecka do rozpoczecia programu
interwencji terapeutycznej?

Tak (prosimy poda¢, ile — w miesigcach)

Nie

31.3. Jakg forma interwencji, prywatnie lub w instytucji panstwowej, objete byto dziecko do tej pory?

W instytucji panstwowe;j (jaka?)

Prywatnie (jaka?)

31.3.1. Ile sesji w ramach zapewnianej przez panstwo interwencji terapeutycznej odbywato dziecko
tygodniowo? Prosimy napisac, ile czasu $rednio trwa jedna sesja
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31.3.2. Ile sesji w ramach prywatnej interwencji terapeutycznej odbywato dziecko tygodniowo? Prosimy
napisac, ile czasu $rednio trwata jedna sesja (wliczajac zajgcia prowadzone przez prywatne osrodki,
fundacje, stowarzyszenia)
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31.4. W jakiej formie odbywaly si¢ sesje w ramach interwencji terapeutyczne;j
W grupach
Indywidualnie

W innej formie (jakiej?)

32. W jakim stopniu uczestniczy Pan/Pani w sesjach interwencji terapeutycznej Pana/Pani dziecka?
Bardzo aktywnie
Aktywnie
Sporadycznie
Nie uczestnicze
Prosimy wyjasni¢, dlaczego

33. Jak daleko polozony jest osrodek, w ktorym cztonek Pana/Pani rodziny cierpigcy na ASD odbywa
regularnie sesje interwencji terapeutycznej?

34. lle czasu zajmuje dojazd do tego osrodka?

35. Czy u Pana/Pani dziecka zastosowano
Tak Nie

Terapi¢ behawioralng (np.
Stosowang Analize
Zachowania(ABA); Pivotal
Response Training (PRT) —
Trening UmiejetnosSci
Kluczowych; Lovaas; Discrete
Trial Training (DTT) — Metode
wyodrebnionych prob) itp.)

Terapig¢ rozwojowsg (np.
Relationship Development
Intervention (RDI); Early Start
Denver Model (ESDM) itp.)

Relationship-based treatment
(e.g. Developmental Individual
Difference Relationship based

(DIR Model) Floortime;
Thérapie d'Echange et de
Développement (TED) itp.)
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Portage intervention

Psychoanalize

Terapi¢ mowy i jezyka (zajecia
logopedyczne)

Terapi¢ zajeciows / fizjoterapie

Szkolenie rodzicow / coaching /
poradnictwo majace pomoc
Panu/Pani w zajmowaniu si¢
dzieckiem

Inne formy terapii
psychologicznej / edukacyjnej /
behawioralnej (niewymienione

powyzej)

36. Jak ocenia Pan/Pani proces interwencji terapeutyczne;j?

Bardzo Umiarkowanie

dobrze dobrze miarg

dobrze

Czas oczekiwania na
objecie dziecka
panstwowym/prywatnym
programem interwencji
terapeutycznej

Liczba sesji
zapewnianych dziecku

Stopien Pana/Pani
udziatu w sesjach w
ramach interwencji

terapeutycznej

Informacje, ktore
otrzymal/a Pan/Pani na
temat programow
interwencji
terapeutycznej

Ani

zle,

ani
dobrze
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Raczej
zle

Umiarkowanie Bardzo
zle zle
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37. Prosimy podzieli¢ si¢ sugestiami dotyczacymi programow wczesnej interwencji terapeutycznej

Page 19 of 19





