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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

Tomasz Michatowicz, prezes Fundacji JiM

Jestem dumny.

Ponad pof roku ciezkiej pracy. Uzyskanie danych z NFZ, MEN iinnych publicznych instytucji.
Przeprowadzenie 432 badan ankietowych z rodzicami dzieci z autyzmem i zespotem Aspergera.
Takiego duzego badania nikt w Polsce jeszcze nie zrobit.

Co wiemy?

Wiemy, ze Narodowy Fundusz Zdrowia wydaje pienigdze na diagnoze i terapie dzieci z autyzmem bez
planu, bez zadnej strategii. W jednym wojewddztwie przeznacza na pomoc dla naszych dzieci zawrot-
ng sume 7 min zt. Awinnym, w ktérym mieszka tyle samo ludzi, zero. Dokfadnie zero, nic.

Znamy z nazwy i z adresu kazdg placowke, ktéra ma kontrakt z NFZ. Wiemy ile dzieci diagnozuje, ile ma
w terapii. Wiemy ile pieniedzy z NFZ dostaje. Te dane sg publiczne. Kazdy mogt o nie poprosié. Przez
tyle lat nie zrobit tego nikt.

Wiemy, ze rodzice odbijajg sie od $ciany. Ze gdy przychodza do lekarza rodzinnego zaniepokojeni roz-
wojem dziecka, to trzy czwarte lekarzy odsyta ich do domu. Wtedy, kiedy liczy sie kazdy dzien, gdy kaz-
dy dzien bez terapii to stracona szansa na samodzielnos¢. Wtedy lekarze mowig rodzicom: ,,on jeszcze
z tego wyrosnie”, albo ,,to normalne, prosze nie panikowac”. A to jest wtasnie moment kiedy paniko-
wac trzeba!

Wiemy, ze ponad 17 tysiecy dzieci w polskich szkotach i przedszkolach ma orzeczenie autyzmu bgd?
zespotu Aspergera. | to jest bardzo smutne. Bo oznacza, ze tysigce dzieci wcigz nie ma diagnozy, bad?
ich rodzice nie starajg sie o orzeczenie do szkoty. Biorgc pod uwage jak polska szkota traktuje ich dzie-
ci, nie maim sie co dziwic. Blisko jedna trzecia dzieci uczy sie w domu, badZ w systemie mieszanym.
Szkota na co dzieri ich nie chce.

72% rodzicow dzieci z ZA i pofowa rodzicow dzieci z autyzmem byto wzywanych do szkoty, pod pretek-
stem ze ich dziecko ,jest niegrzeczne”. Tak, wtasnie to wiemy. Potowa dzieci z autyzmem uwazana jest
przez nauczycieli za ,niegrzeczne”. A w wiekszosci ucza sie w szkotach specjalnych.

A ja pytam. Gdzie nauczyciele powinni wiedzie¢ czym jest autyzm, jesli nie w takiej szkole? Gdzie po-
winni umiec zajac¢ sie dzieckiem? Gdzie rozumie, ze dziecko niepetnosprawne intelektualnie nie moze
by¢ Swiadomie niegrzeczne? | kto ma to zrozumieé, jesli oni tego nie rozumiejg?

| wreszcie wiemy, ze w siedmiu na 10 rodzin, po zdiagnozowaniu dziecka jeden z rodzicow rezygnuje
z pracy. Tam gdzie system nie daje rady, to on musi zajg¢ sie dzieckiem.

My juz to wszystko wiemy. Dzieki temu raportowi mamy to czarno na biatym.
Ateraz przyszedt czas na zmiany.
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1.Dane ze swiata

1.1. Wystepowanie

Autyzm jest zaburzeniem rozwijajgcym sie na podtozu neurorozwojowym. Wystepuje na catym
Swiecie niezaleznie od szerokosci geograficznej, rasy, grupy etnicznej czy tez uwarunkowan socjo-
ekonomicznych. Zebranie rzetelnych danych epidemiologicznych pozwala na ocene skali wyste-
powania zjawiska, a ponadto umozliwia prognozowanie zapotrzebowania na ustugi medyczne.
Dlatego wiele osrodkdw na catym $wiecie podejmuje probe obliczenia ilosci 0sob z zaburzeniami
ze spektrum autyzmu w danym kraju lub regionie geograficznym. Dane sa czesto rozbiezne, me-
todologia badar rozna, a kryteria diagnostyczne niejednolite, przez co ich poréwnanie staje sie
bardzo trudne (Tabela 1).

Opublikowana w 2012 roku metaanaliza ponad 600 badar zawierajacych raporty epidemiologicz-
ne z catego $wiata oszacowata globalne rozpowszechnienie zaburzen ze spektrum autyzmu na
62/10.000 (1 dziecko na 160).

Oznacza to, ze na $wiecie zyje ponad 7 milionéw oséb dotknietych zaburzeniami ze spektrum
autyzmu!

Tabela nr 1 - przyktadowe wyniki badan

2004 | Australia Icasianoiin. 45153 39,2 1/255
2006 | Szwecja Goteborg 32568 80.4 1/124
2007 | Portugalia Oliveiraiin. 67 795 16,7 1/599
2008 | Wielka Brytania Williamsiin. 14062 21,6 1/463
2008 | Japonia Kawamuraiin. | 12589 181,1 1/55
2009 | StanyZjednoczone | CDC 307790 89.6 1/110
2010 | StanyZjednoczone | CDC 363,749 147 1/68
2011 | Wielka Brytania Brughaiin. 7333 98 1/102
2011 | Korea Potudniowa | Kimiin. 55266 189 1/53

Nie ulega watpliwosci, ze z kazdym rokiem rosnie czestos¢ wystepowania autyzmu w populacji.
Wsréd mozliwych przyczyn upatruje sie rzeczywisty wzrost zapadalnosci (m.in. rola czynnikéw gene-
tycznych, problemy okotoporodowe itp.) ale takze wzrost Swiadomosci spotecznej oraz dynamiczny
rozwdj badan i wzrost wiedzy lekarzy specjalistow odpowiedzialnych za postawienie diagnozy.

W Polsce nie sg prowadzone ba-
dania pozwalajgce oszacowac cze-
stos¢ wystepowania zaburzen ze
spektrum autyzmu. Komuniko-
wana liczba (1 na 100) jest Srednig
wybranych swiatowych danych.




1.2,

1.3.

Koszty ekonomiczne

Specjalistyczne ustugi $wiadczone osobom z zaburzeniami ze spektrum autyzmu generujg bar-
dzo wysokie koszty. W ich sktad wchodzg zaréwno koszty opieki medycznej (wydatki poniesio-
ne na opieke szpitalng i ambulatoryjng wraz z kosztami pracy personelu medycznego, lekiitp.)
jakipozamedycznej (m.in. terapia, transport, ustugi opiekuncze itp.) oraz posrednie koszty eko-
nomiczne (rezygnacja lub ograniczenie aktywnosci zawodowej opiekundw, edukacja specjalna
itp.). Catkowity koszt tych ustug zapewnianych jednej osobie z zaburzeniami ze spektrum auty-
zmu oraz wspotwystepujgca niepetnosprawnoscig intelektualng zostat obliczony na 2,4 min $
w Stanach Zjednoczonych oraz 1,5 min funtdow (2,2 min S) w Wielkiej Brytanii. Zapewnienie in-
tensywnej terapii behawioralne] to dodatkowy roczny wydatek rzedu 50.0005 na dziecko.
Koszty te sg nieco nizsze w przypadku oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu ale bez niepet-
nosprawnosci intelektualnej- zarowno w Stanach Zjednoczonych jak i w Wielkiej Brytanii wyno-
szg $rednio 1,4 min $ na osobe. Koszt zapewnienia wyzej wymienionych ustug osobom bez auty-
zmu jest okoto 5-krotnie nizszy.

Koszty specjalistycznej opieki rosng wraz z wiekiem osoby dotknietej zaburzeniami ze spektrum
autyzmu. Oznacza to, ze sg duzo wyzsze w przypadku oséb dorostych niz dzieci.

Szacuje sig, ze dzieki wczesnej diagnozie i konsekwentnej terapii koszty mogtyby zostacé zredukowane
02/3.

W samych Stanach Zjednoczonych 35% mtodych dorostych (19-23 lat) z autyzmem nie ma pracy
aniszansy na dalszg edukacje.

Powyzsze analizy powinny zmusi¢ do refleksji osoby majgce wptyw na wydatkowanie pienie-
dzy na stuzbe zdrowia- a sg nimi m.in. ptatnicy (rzad i ubezpieczyciele), lekarze, pacjenci oraz
naukowcy.

Zainteresowanie autyzmem

Wzrost zainteresowania autyzmem w badaniach naukowych jest bardzo dynamiczny. W medycznej
bazie danych PubMed, uwazanej za najwazniejsze narzedzie medycznej informacji naukowej ilos¢ ar-
tykutow ze stowem kluczowym ,,autism” rosnie niebywale szybko. W ciggu ostatnich 5 lat opubliko-
wano ich wiecej niz wszystkich artykutoéw o zaburzeniach ze spektrum autyzmu do roku 2010 razem
wzietych.

Tabela nr 2 - ilo$¢ publikacji dotyczgcych autyzmu

Przed 1970 409
1970-1980 1139
1980-1990 1760
1990-2000 2720
2000-2010 9489
2010-2015 16991
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2. Dane z CBOS

W marcu 2015 roku Centrum Badania Opinii Spotecznej przeprowadzito badanie dotyczace spotecz-
nego obrazu autyzmu. Wiekszos¢ badanych (85%) deklaruje, ze styszata o autyzmie,

a z osobg nim dotknietg zetkneto sie (osobiscie lub za posrednictwem medidw, filmdw, czasopism, li-
teratury) ok. 62%.

Badane osoby zostaty poproszone o wyobrazenie sobie, ze sg $wiadkami nastepujgcego zdarzenia:
podczas zakupdw w sklepie czteroletnie dziecko bardzo gtosno krzyczy i zachowuje sie agresywnie,
arodzice przez dtuzszy czas nie moga go uspokoic. Zapytani o prawdopodobne przyczyny takiego za-
chowania najczesciej twierdzili, ze dziecko jest niewychowane, niegrzeczne, rozkapryszone, rozpusz-
czone lub rozwydrzone. Tylko 5% ankietowanych pomyslato o tym, ze powodem takiego zachowania
moze by¢ jakas choroba.
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Ankietowani nie potrafili wskazac jaka jest czestos¢ wystepowania autyzmu lub intuicyjnie wskazywali
znacznie zanizone dane.

B Mniejwiecej 1 na 100 urodzeri
B Mniejwiecej 1 na 1000 urodzen
B Mniejwiecej 1 na 10000 urodzen
B Mniejwiecej 1 na 1000000 urodzen
M Trudno powiedzieé
Nie styszatem o autyzmie

Na podstawie komunikatu z badan CBOS Nr 47/2015,
Spoteczny obraz autyzmu

Przeprowadzone badanie pokazato, ze osoba z autyzmem jest postrzegana w opinii
publicznej jako:

* majaca trudnosci w nawigzywaniu kontaktu z drugg osoba (53%)
* majaca problemy w komunikacji (50%)

* majgca trudnosci z rozpoznawaniem emocji (39%)

¢ wycofana, unikajaca kontaktu z ludzmi (37%)

* przejawiajgca nietypowe zachowania (34%)

* niepetnosprawna intelektualnie (34%)

* agresywna (30%)

* majgca wybitne zdolnosci (18%)

Odpowiedzi respondentow ujawnity rowniez pokutujgce w spoteczenstwie, nieprawdziwe mity doty-
Czace autyzmu:

 1/5 badanych uwaza, ze na autyzm chorujg wytagcznie dzieci
 1/3 twierdzi, ze autyzm mozna rozpoznac na pierwszy rzut oka.
e wedtug 12% ankietowanych autyzm jest uleczalny.

3. Jak wyglada proces diagnozy w Polsce?

W ostatnich latach obserwujemy stale rosngce zainteresowanie autyzmem. Wzrost swiadomosci
skutkuje zwiekszong uwaznoscig rodzicow, ktorzy wczesniej obserwujg nieprawidtowosci rozwojowe
swoich dziecii szybciej szukajg pomocy. Z uwagi na niejednorodny obraz kliniczny choroby, inne scho-
rzenia wspotwystepujace (jak np. padaczka, zaburzenia snu czy upos$ledzenie umystowe) oraz zréz-
nicowanie poszczegdlnych systemdw opieki medycznej w Polsce pacjenci trafiajg do lekarzy specjali-
stéw rdznych dziedzin. Niezaleznie od specjalizacji kazdy z nich powinien pamietac, ze wczesna

i szybka diagnoza odgrywa kluczowg role w efektywnym wykorzystaniu potencjatu dziecka, gdyz jej
implikacjg sg ukierunkowane dziatania terapeutyczne dajgce mu szanse na optymalny rozwdj.

Z powodu braku wystandaryzowanych narzedzi badawczych diagnoza medyczna (nozologiczna, psy-
chiatryczna) jest formutowana w oparciu o model hipotetyczno-dedukcyjny. Proces diagnozy obejmu-
je wywiad z rodzicami (lub opiekunami dziecka), badanie dziecka, analize zebranej wczesniej doku-
mentacji medyczneji psychologicznejoraz obserwacje (czesto kilkukrotng). W przypadku watpliwosci
wykonywane sg dodatkowe testy psychologiczne lub opiekunowie zostajg poproszeni o przygotowa-
nie materiatu wideo dokumentujgcego funkcjonowanie dziecka w warunkach domowych.
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4. Dane z NFZ

Ponizsze dane zostaty pozyskane z Narodowego Funduszu Zdrowia w trybie dostepu do informacji pu-
blicznej (Dz. U. Nr 112, poz. 1198) lub udostepnione na wniosek ztozony drogg pocztowa.
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Tabela nr 3 - wykaz placéwek, ktére w 2015 roku zakontraktowaty Swiadczenia dla oséb z autyzmem dzieciecym lub inny-
mi catosciowymi zaburzeniami rozwoju, wysoko$¢ kontraktu kazdej placéwki na rok 2015 oraz liczba pacjentéw przyjetych

w ramach kontraktu z NFZ.

Dolnoslaski Oddziat | NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI LEGNICA 71946,00 121 brak danych
WojewddzkiNaro- | ZDROWOTNEJ OSRODEK NEUROPSY-
dowegoFunduszu | iy ATR| DZIECIECEJ NIEPUBLICZ-
NY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ
OSRODEK NEUROPSYCHIATRII DZIE-
CIECEJ
CENTRUM NEUROPSYCHIATRII ,NEU- [ WROCLAW 296 982,00 286 242
ROMED” SAMODZIELNY PUBLICZNY
ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ
WROCLAWSKIE CENTRUM ZDROWIA | WROCLAW 401022,00 75 107
SAMODZIELNY PUBLICZNY ZAKtAD
OPIEKI ZDROWOTNEJ
CENTRUM REHABILITACJI | NEUROPSY- | MIKOSZOW 433 575,00 94 113
CHIATRII,,CELESTYN”
DZIENNY OSRODEK PSYCHIATRII 1 ZA- | WROCEAW 27091,80 50 33
BURZEN MOWY DLA DZIECI | MtO-
DZIEZY
Lubelski Oddziat NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDRO- | LUBLIN 721680,00 67 297
Wojewédzki Naro- WOTNEJ SANUS
dowego Funduszu
Zdrowia
CENTRUM WIELOSPECJALISTYCZNEJ CHEEM 471 386,00 56 74
OPIEKI AMBULATORYJNEJ NZOZ MAR-
MED M. WIADROWSKI
NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDRO- | LUBLIN 659 997,75 265 205
WOTNEJ CENTRUM TERAPII AUTYZMU
ALPHA
SANUS SPOtKAZ OGRANICZONA OD- | WISZNICE 212 288,00 74 333
POWIEDZIALNOSCIA
Lubuski Oddziat NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDRO- | ZIELONAGORA | 300642,00 35 50
WojewddzkiNaro- | WOTNEJ OSRODEK DIAGNOSTYCZNO-
dowego Funduszu | -LECZNICZO-REHABILITACYJNY ELFIK
Zdrowia LACHOWICZ-WOLOSZYN GRAZYNA
t6dzki Oddziat Wo- | CENTRUM EDUKACYINO-REHABILITA- | PIOTRKOW TRY- | 227 294,10 Brak danych 138
jewddzki Narodo- CYJNE ,SZANSA” BUNALSKI
wego Funduszu
Zdrowia NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDRO- | £&DZ 990 766,40 333 491
WOTNEJ FUNDACJI POMOCY DZIE-
CIOM ,JAS | MALGOSIA”
NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDRO- | +ODZ 1484090,91 | 310 549
WOTNEJ NAVICULA-CENTRUM
tédzki Oddziat Wo- | OSRODEK OPIEKUNCZO-REHABILITA- | SKIERNIEWICE 106429,95 |7 50
jewddzki Narodo- CYJNY DLA DZIECI NIEPELNOSPRAW-
wego Funduszu NYCH
Zdrowia
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Matopolski Oddziat
Wojewddzki Naro-
dowego Funduszu
Zdrowia

EFFATHA OSRODEK DLA OSOB Z AU-
TYZMEM

KRAKOW

485434,80

15

374

MALTANSKI OSRODEK WCZESNEJ IN-
TERWENCIJI

KRAKOW

171 376,20

11

58

NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDRO-
WOTNEJ - PUNKT WCZESNEJ INTER-
WENCIJI

TARNOW

98017,20

38

Mazowiecki Oddziat
Wojewddzki Naro-
dowego Funduszu
Zdrowia

INSTYTUT PSYCHIATRII I NEUROLOGII

WARSZAWA

151623,00

82

119

OSRODEK WCZESNEJ INTERWENCI

WARSZAWA

719937,00

brak danych

134

SAMODZIELNY WOJEWODZKI PU-
BLICZNY ZESPOt ZAKEADOW PSYCHIA-
TRYCZNEJ OPIEKIZDROWOTNEJ IM. DR
BARBARY BORZYM W RADOMIU

RADOM

984 771,00

36

173

FUNDACJA SYNAPSIS OSRODEK DLA
DZIECI 1 OSOB DOROSLYCH Z AUTY-
ZMEM ORAZ INNYMIZABURZENIAMI
ROZWOJOWYMI PODMIOT LECZNICZY

WILCZA GORA

195 066,00

FUNDACJA SYNAPSIS OSRODEK DLA
DZIECI 1 OSOB DOROSLYCH Z AUTY-
ZMEM ORAZ INNYMIZABURZENIAMI
ROZWOJOWYMI PODMIOT LECZNICZY

WARSZAWA

1005831,00

FUNDACJA SYNAPSIS OSRODEK DLA
DZIECI 1 OSOB DOROSLYCH Z AUTY-
ZMEM ORAZ INNYMIZABURZENIAMI
ROZWOJOWYMI PODMIOT LECZNICZY

WARSZAWA

255465,00

216

319

NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDRO-
WOTNEJ ,,MINI-MED” OSRODEK REHA-
BILITACJI DZIECIZZABURZENIAMI WIE-
KU ROZWOJOWEGO

PtOCK

311427,00

74

75

OSRODEK DIAGNOSTYCZNO TERAPEU-
TYCZNY

CIECHANOWI

523629,00

54

151

MAZOWIECKIE CENTRUM NEUROPSY-
CHIATRIISP.Z0.0.

JOZEFOW

878 256,00

MAZOWIECKIE CENTRUM NEUROPSY-
CHIATRIISP.Z0.0.

WARSZAWA

689 058,00

308

523

Mazowiecki Oddziat
Wojewddzki Naro-
dowego Funduszu
Zdrowia

NZOZ PORADNIA REHABILITACYJNA
DLADZIECI ,,KRASNAL”

WARSZAWA

812 268,00

79

267

ALICJA SIENNICKA OSRODEK DIAGNO-
STYCZNO REHABILITACYJNY

OSTROtEKA

475584,00

39

88
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

NEJ,AUTYZM”

Podkarpacki Oddziat | SAMODZIELNY PUBLICZNY ZESPOL. RZESZOW 580455,30 Brak danych 115
Wojewddzki Naro- OPIEKI ZDROWOTNEJ NR 1 W RZE-
dowego Funduszu SZOWIE
Zdrowia
Podlaski Oddziat NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDRO- BIALYSTOK 311204,88 261 83
Wojewddzki Naro- WOTNEJ AXON LESZEK TWAROWSKI
dowego Funduszu
Zdrowia
NZOZ OSRODEK STYMULACJI ROZWO- | tOMZA 160 239,80 15 42
JU DLA DZIECI W tOMZY
Pomorski Oddziat CENTRUM OPIEKI MEDYCZNEJ W StUP- | StUPSK 705761,70 2 164
Wojewddzki Naro- SKU
dowego Funduszu
Zdrowia
Pomorski Oddziat NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDRO- GDANSK 764077,23 522 47
Wojewddzki Naro- WOTNEJ PORADNIA DLA OSOB Z AU-
dowego Funduszu TYZMEM
Zdrowia
éwietokrzyskiOd— PORADNIADLAOSOBZ AUTYZMEM W | KIELCE 413 680,00 183 139
dziat Wojewddzki KIELCACH
Narodowego Fundu-
szu Zdrowia
PRZYCHODNIA SYNTONIA KIELCE 90912,00 29 211
Warminsko-Mazur- | WOJEWODZKI SPECJALISTYCZNY SZPI- | OLSZTYN 216 627,60 158 571
ski Oddziat Woje- TAL DZIECIECY IM. PROF. DR STANIStA-
waodzki Narodowego | WA POPOWSKIEGO W OLSZTYNIE
Funduszu Zdrowia
NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDRO- GNIEZNO 344120,00 38 57
WOTNEJ ZESPOt PORADNI SPECJALI-
Wielkopolski Od-
dziat Wojewsdzki STYCZNYCH LOG-MED
Narodowego Fundu-
szu Zdrowia
RENATA KOSNOWSKA StAWNO 52 657,50 5 16
Zachodniopomorski
gddzéa*WOJeWéd;ki NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDRO- | KOSZALIN 159477,00 | 22 58
arodowego FUndu- |\ 51y E ) CENTRUM OPIEKI MEDYCZ-
szu Zdrowia
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Tabela nr 4 -informacje na temat kolejek oraz termindw oczekiwania placéwek nie ujetych w ponizszej tabeli nie sg dostep-

ne w systemie elektronicznym NFZ

todzkie OSRODEK OPIEKUNCZO-REHA- SKIERNIEWICE, Liczba 0séb oczekujgcych 10
BILITACYJNY DLA DZIECI NIEPEt- | STEFANA BATOREGO 64H $redni czas oczekiwania (dni) 448
NOSPRAWNYCH
Pierwszy wolny termin 2019-09-17
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
todzkie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI +tODZ-POLESIE, Liczba 0séb oczekujgcych 363
ZDROWOTNEJ NAVICULA-CEN- KRZYSZTOFA CEDRY 2 . ) B ; .
Sredni czas oczekiwania (dni) | 510
TRUM
Pierwszy wolny termin 2019-06-10
Informacja na dzier
21grudnia 2015
Podlaskie NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIE- BIALYSTOK, Liczba oséb oczekujacych 247
KIZDROWOTNEJ AXON LESZEK ANTONIUKOWSKA 11/1.7 $redni czas oczekiwania (dni) | 251
TWAROWSKI
Pierwszy wolny termin 2017-04-12
Informacja na dzien
24 grudnia 2015
Podkarpackie SAMODZIELNY PUBLICZNY ZE- RZESZOW, Liczba oséb oczekujacych 413
SPOt OPIEKI ZDROWOTNEJNR 1 | HETMANSKA 21 $redni czas oczekiwania (dni) 231
W RZESZOWIE
Pierwszy wolny termin 2016-12-29
Informacja na dzien
23 grudnia 2015
Mazowieckie MAZOWIECKIE CENTRUM NEU- [ WARSZAWA, Liczba oséb oczekujacych 155
ROPSYCHIATRIISP.Z 0.0. KOSZYKOWA 79A . A A )
Sredni czas oczekiwania 226
Pierwszy wolny termin 2016-12-20
Informacja na dzien
24 grudnia 2015
Lubelskie NIEPUBLICZNY ZAKtLAD OPIEKI LUBLIN, CICHA 10 Liczba oséb oczekujacych 71
ZDROWOTNEJ CENTRUM TERA- . . . ) )
PIl AUTYZMU ALPHA Sredni czas oczekiwania (dni) 236
Pierwszy wolny termin 2016-10-31
Informacja na dzien 24
grudnia 2015
Matopolskie EFFATHA OSRODEK DLAOSOBZ | KRAKOW, ZACISZE 7 Liczba 0séb oczekujgcych 101
AUTYZMEM Sredni czas oczekiwania (dni) 109
Pierwszy wolny termin 2016-10-13
Informacja na dzien 28
grudnia 2015
tédzkie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI tODZ-GORNA, Liczba 0séb oczekujacych 258
ZDROWOTNEJ FUNDACJI POMO- | TATRZANSKA 105 $redni czas oczekiwania (dni) 266
CY DZIECIOM ,,JAS | MALGOSIA”
Pierwszy wolny termin 2016-09-08
Informacja na dzien
28grudnia 2015
Dolnoslgskie DZIENNY OSRODEK PSYCHIATRII | WROCLAW-PSIE POLE, Liczba oséb oczekujacych 12
| ZABURZEN MOWY DLA DZIECII | WOLOWSKA9 <redni czas oczekiwania 130
MtODZIEZY
Pierwszy wolny termin 2016-09-06
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Dolnoslgskie CENTRUM REHABILITACJI INEU- | MIKOSZOW, Liczba oséb oczekujacych 70
ROPSYCHIATRII ,CELESTYN MIKOSZOW 27 $redni czas oczekiwania (dni) 9
Pierwszy wolny termin 2016-06-30
Informacja na dzien
25 grudnia 2015
Warminsko - mazurskie WOJEWODZKI SPECJALISTYCZNY | OLSZTYN, Liczba oséb oczekujacych 136
SZPITALDZIECIECY IM. PROF.DR | ZOtNIERSKA 18 A $redni czas oczekiwania (dni) 144
STANISLAWA POPOWSKIEGO W
OLSZTYNIE Pierwszy wolny termin 2016-06-28

Informacja na dzien
24 grudnia 2015
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

Warminsko - mazurskie

CENTRUM WIELOSPECJALI-
STYCZNEJ OPIEKIAMBULATO-
RYJNEJ NZOZ MARMED M. WIA-
DROWSKI

CHEEM,
SZYMANOWSKIEGO 6

Liczba 0séb oczekujgcych 15
Sredni czas oczekiwania (dni) 64
Pierwszy wolny termin 2016-06-07

Informacja na dzien
28grudnia 2015

Mazowieckie MAZOWIECKIE CENTRUM JOZEFOW, Liczba oséb oczekujacych 79
NEUROPSYCHIATRIISP. Z0.0. 3MAJA127 <redni czas oczekiwania (dni) 194
Pierwszy wolny termin 2016-05-11
Informacja na dzien
24 grudnia 2015
Pomorskie NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI GDANSK, Liczba oséb oczekujacych 131
ZDROWOTNEJ PORADNIADLA F. CHOPINA 42 $redni czas oczekiwania (dni) | 98
0SOBZ AUTYZMEM
Pierwszy wolny termin 2016-03-29
Informacja na dzien
29 grudnia 2015
Swietokrzyskie PORADNIA DLA OSOB Z AUTY- KIELCE, Liczba oséb oczekujacych 34
ZMEM W KIELCACH MIESZKAI-GO 79 Sredni czas oczekiwania (dni) | 48
Pierwszy wolny termin 2016-02-22

Informacja na dzien
25 grudnia 2015

WICZ-WOLOSZYN GRAZYNA

Dolnoslaskie CENTRUM NEUROPSYCHIATRII WROCLAW-FABRYCZNA, Liczba os6b oczekujacych 20
,NEUROMED” SAMODZIEL- BIALOWIESKA 74A $redni czas oczekiwania (dni) 31
NY PUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI
ZDROWOTNEJ Pierwszy wolny termin 2016-02-17
Informacja na dzien
29 grudnia 2015
Dolnoslgskie WROCLAWSKIE CENTRUM WROCLAW-STARE MIASTO, Liczba 0séb oczekujacych 1
ZDROWIA SAMODZIELNY PU- PODWALE 13 $redni czas oczekiwania (dni) 9
BLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDRO-
WOTNEJ Pierwszy wolny termin 2016-02-09
Informacja na dzien 24
grudnia 2015
Mazowieckie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIE- PLOCK, Liczba oséb oczekujacych 32
KIZDROWOTNEJ ,,MINI-MED” MEDYCZNA 8/219 $redni czas oczekiwania (dni) 136
OSRODEK REHABILITACJI DZIECI
ZZABURZENIAMI WIEKU Pierwszy wolny termin 2016-02-03
ROZWOJOWEGO Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Lubelskie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI LUBLIN, Liczba oséb oczekujacych 0
ZDROWOTNEJ SANUS MAGNOLIOWA 2 < ) . ) .
Sredni czas oczekiwania (dni) 0
Pierwszy wolny termin 2016-02-03
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Mazowieckie SANUS SPOtKA Z OGRANICZONA | WISZNICE, Liczba oséb oczekujacych 11
ODPOWIEDZIALNOSCIA WARSZAWSKA 88 . ) A ) )
Sredni czas oczekiwania (dni) 2
Pierwszy wolny termin 2016-01-26
Informacja na dzien 28
grudnia 2015
todzkie CENTRUM EDUKACYJNO-RE- PIOTRKOW TRYBUNALSKI, Liczba 0séb oczekujacych 2
HABILITACYJNE ,SZANSA WYSOKA 21 $redni czas oczekiwania (dni) 16
Pierwszy wolny termin 2016-01-22
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Dolnoslaskie PORADNIA DLA OSOB Z AUTY- LEGNICA, Liczba 0séb oczekujgcych 2
ZMEMDZIECIECYM ASNYKA 49/1-2 Sredni czas oczekiwania (dni) 0
Pierwszy wolny termin 2016-01-11
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Lubuskie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI | ZIELONA GORA, Liczba 0séb oczekujacych 60
ZDROWOTNEJ OSRODEK DIA- | JANAZKOLNA 4 $redni czas oczekiwania (dni) 93
GNOSTYCZNO-LECZNICZO-RE-
HABILITACYJNY ELFIKLACHO- Pierwszy wolny termin 2016-01-08

Informacja na dzien
17 grudnia 2015
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Matopolskie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI | TARNOW, Liczba oséb oczekujacych 0
ZDROWOTNEJ - PUNKT WCZE- | OKREZNA4A $redni czas oczekiwania (dni) | O
SNEJINTERWENCII
Pierwszy wolny termin 2016-01-07
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Wielkopolskie NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIE- [ GNIEZNO, Liczba 0séb oczekujacych 0
KI ZDROWOTNEJ ZESPOL PO- GRANICZNA 1B &redni czas oczekiwania (dni) 5
RADNISPECJALISTYCZNYCH
LOG-MED Pierwszy wolny termin 2016-01-04

Informacja na dzier
26 grudnia 2015

Zachodnio - pomorskie RENATA KOSNOWSKA SLAWNO, Liczba oséb oczekujacych 0
UL. JOZEFA CHEEMONSKIE- Sredni czas oczekiwania (dni) 0
GO 30
Pierwszy wolny termin 2016-01-04
Informacja na dzien 28
grudnia 2015
Podlaskie NZOZ OSRODEK STYMULACJI | tOMZA, Liczba 0s6b oczekujacych 0
ROZWOJU DLA DZIECI SZOSAZAMBROWSKA 1/27 &redni czas oczekiwania (dni) 1
W tOMZY
Pierwszy wolny termin 2015-12-28
Informacja na dzien
28 grudnia 2015
Mazowieckie ALICJASIENNICKA OSRODEK OSTROLEKA, Liczba oséb oczekujacych 0
DIAGNOSTYCZNO REHABILI- KOSZAROWA 3 &redni czas oczekiwania (dni) 0
TACYINY
Pierwszy wolny termin 2015-12-28
Informacja na dzien
27 grudnia 2015
Mazowieckie OSRODEK DIAGNOSTYCZNO CIECHANOW, Liczba 0séb oczekujacych 0
TERAPEUTYCZNY NIECHODZKA 14A . . . ) )
Sredni czas oczekiwania (dni) 0
Pierwszy wolny termin 2015-12-28
Informacja na dzien
24 grudnia 2015
Pomorskie CENTRUM OPIEKI MEDYCZNEJ | StUPSK, Liczba 0séb oczekujgcych 15
W StUPSKU PRZEMYStOWA 11A P . . . .
Sredni czas oczekiwania (dni) | 0
Pierwszy wolny termin 2015-12-27
Informacja na dzien
27 grudnia 2015
Matopolskie MALTANSKI OSRODEK WCZE- KRAKOW-KROWODRZA, Liczba oséb oczekujacych 0
SNEJINTERWENCJI UL. KASZTANOWA 4A . ) ) ) )
Sredni czas oczekiwania (dni) 0
Pierwszy wolny termin 2015-12-26

Informacja na dzien
26 grudnia 2015

Swietokrzyskie

PRZYCHODNIASYNTONIA

KIELCE, PODGORSKA 20

Liczba 0séb oczekujgcych 0
Sredni czas oczekiwania (dni) 0
Pierwszy wolny termin 2015-12-24

Informacja na dzien
24 grudnia 2015

Zachodnio - pomorskie

NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI
ZDROWOTNEJ CENTRUM OPIEKI
MEDYCZNEJ ,AUTYZM”

Nazwa $wiadczenia:

KOSZALIN,
ARMII KRAJOWEJ 3A

Liczba 0séb oczekujgcych brak danych
Sredni czas oczekiwania (dni) brak danych
Pierwszy wolny termin 2015-09-01

Kolejki pacjentéw na dzier 31.12.2015 roku (przypadki stabilne).
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

5.DanezMENiSIO

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej w sprawie warunkéw organizowania ksztatcenia, wycho-
wania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych
niedostosowaniem spotecznym (Dz. U. poz. 1113) gwarantuje wsparcie ze strony systemu oswiaty dla
kazdego niepetnosprawnego ucznia uczeszczajgcego do placowki edukacyjnej adekwatnie do jego po-
trzeb i mozliwosci. Dzieci z autyzmem majg prawo do nauki we wszystkich typach szkét zgodnie zich
indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edukacyjnymi oraz predyspozycjami, a tresci, metody i or-
ganizacja nauczania powinny by¢ dostosowane do ich mozliwosci psychofizycznych.

Tabela nr 5 - ilo$¢ uczniéw z autyzmem (w tym z Zespotem Aspergera) w poszczegdlnych placéwkach w roku
szkolnym 2014/2015 (wg SIO, stan na 10 marca 2015r.)

Przedszkole 5977
Szkota Podstawowa 7335
Gimnazjum 2039
Zasadnicza szkota zawodowa 112
Liceum Ogdlnoksztatcace 713
Technikum 238
Szkota policealna (ponadgimnazjalna) 7
Szkota specjalna przysposabiajgca do pracy dla uczniow z uposledzeniem umysto- 0

wymw stopniu umiarkowanym lub znacznym oraz dla uczniéw z wiecej niz jedna
niepetnosprawnoscia

Szescioletnia ogdlnoksztatcgca szkota muzyczna | stopnia 2
Szescioletnia szkota muzyczna | stopnia 2
Czteroletnia szkota muzyczna | stopnia 0
Szescioletnia ogdlnoksztatcaca szkola muzyczna li ll stopnia 1
Szescioletnia szkota muzyczna Il stopnia 1
Szescioletnia ogdlnoksztatcgca szkota sztuk pieknych 1
Czteroletnie liceum plastyczne 5
Policealna szkota artystyczna 0
Zespo6t wychowania przedszkolnego 10
Punkt Przedszkolny 694
Razem 17137
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6. Lekarze specjalisci w Polsce

Tabela nr 6 - zestawienie liczbowe lekarzy wg dziedziny i stopnia specjalizacji (wybrane pozycje),
stan na dziefi 31.12.2015 roku, Zrédto: Informacje Statystyczne z Naczelnej Izby Lekarskiej

Medycyna rodzinna 10536
Pediatria 7030
Psychiatria 3397
Neurologia 3293
Alergologia 1253
Chirurgia Dziecieca 802
Psychiatria dzieci i mtodziezy 333

W Polsce zyje obecnie 7.802.648 0s6b ponizej 20 roku zycia (Zrédto: GUS).
Psychiatrow dzieciecych pracujgcych w zawodzie jest w naszym kraju 333.
Oznacza to, ze na 1 psychiatre przypada okoto 23.431 osdb ponizej 20r.z.

W pobliskich europejskich panstwach wskazniki te ksztattowaty sie nastepujaco:

Tabela nr 7 - ilo$¢ psychiatrow dzieci i mtodziezy na Swiecie
(Na podstawie: H. Remschmidt et al. Child and Adolescent Psychiatry in Europe)

Szwajcaria | 315 1.662.000 1/5.300
Francja 2000 15.010.000 1/7.500
Witochy 1200 11.297.000 1/9.400
Stowacja 113 1.575.000 1/14.000
Czechy 116 2.524.000 1/21.700
Polska 333 7.802.648 1/23.400
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

7.Ankiety

Nasze badanie zostato przeprowadzone wsrdd 432 rodzicdw i opiekundw osdb z zaburzeniami ze spek-
trum autyzmu z catej Polski. DowiedzieliSmy sie jak roznorodne sg losy rodzicéw i ich dzieci w trudnej
drodze po diagnoze i terapie oraz jakie sg realne potrzeby i problemy 0séb z autyzmem w Polsce.

7.1. Gdzie mieszkajg nasi respondenci?
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B nawsi

Bl w miescie do 100. 000 mieszkaricow

Bl w miescie od 100.000 do 400. 000 mieszkaricow
w miescie ponad 400. 000 mieszkancéw

Wiekszos¢ naszych respondentéw to mieszkaricy miast do 100.000 mieszkaricéw (171 oséb).

W dalszej kolejnosci pochodzg z miast od 100.000do 400.000 mieszkaricow (92 osoby) oraz wsi (89 osdb).
Najmniej oséb bioracych udziat w badaniu mieszka w miastach powyzej 400.000 mieszkaricow (80 oséb).
W Polsce mamy jedynie 7 takich miast: Warszawa, Krakéw, tédz, Wroctaw, Poznan, Gdarisk i Szczecin.

7.2. Kim sg osoby z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, ktérych dotycza ankiety?

7.2.1. PEC

13,89% B Chtopiec
B Dziewczynka

Publikacje naukowe podaja, ze autyzm i zaburzenia z jego spektrum wystepujg 4-5x czesciej u chtop-
cédw niz u dziewczynek. Uzyskane przez nas dane: 372 chtopcéw i 60 dziewczynek wskazujg na to, ze
wsrdd naszych ankietowanych chtopey sg dotknieci catosciowymi zaburzeniami rozwoju ponad 6x czesciej.
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

7.2.2. W IJAKIM WIEKU OBECNIE SA DZIECI | PODOPIECZNI NASZYCH ANKIETOWANYCH?

120 — [ilo$¢ odpowiedzi]

101

100

80

60

40

20

[wiek]

do2rz. 34 5-6 7-8 9-10 11-12 13-16 powyiej
16r.z.

Wszyscy nasi respondenci sg rodzicami i opiekunami oséb z zaburzeniami ze spektrum autyzmu przed
ukoriczeniem 18 roku zycia. 2/3 ankiet dotyczy dzieci w przedziale wiekowym 5-10 lat.

7.2.3. DIAGNOZA

B Autyzm (dzieciecy i atypowy)

B Zesp6t Aspergera
Inne catosciowe zaburzenia rozwoju
(m.i. Zespot Retta, Zespot tamliwego chromo-
somu X, inne dzieciece zaburzenia dezinte-
gracyjne)

% zebranych ankiet dotyczy oséb z autyzmem (dzieciecym lub atypowym). Poniewaz pytanie miato cha-
rakter otwarty wielu rodzicédw précz zdiagnozowanych catosciowych zaburzen rozwoju podawato takze
choroby wspétistniejgce. Najczesciej wymieniane byty: uposledzenie umystowe, padaczka i nadpobu-
dliwos$¢ psychoruchowa.
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7.2.4. ROKOTRZYMANIA DIAGNOZY

[ilo$¢ odpowiedzi] 72

[rok]

przed 2005r 2006r 2007r 2008r 2009r 2010r 2011r 2012r 2013r 2014r 2015r
2005 r

W ostatnich latach liczba 0séb, u ktérych diagnozuje sie zaburzenia ze spektrum autyzmu rosnie

w niezwykle szybkim tempie, co znalazto potwierdzenie w przeprowadzonym przez nas badaniu.
Prognozuje sie, ze liczba nowo zdiagnozowanych oséb rosnie (i bedzie nadal rosta) o ok. 15% w skali
roku. Z wysokim prawdopodobieristwem mozemy wnioskowac, ze w 2015 roku w Polsce zdiagnozo-
wano jeszcze wiecej 0séb niz rok wezesniej- nasze ankiety nie dotarty jednak do tych oséb (niedawna
diagnoza skutkuje licznymi nowymi wyzwaniami, ktérym musza stawi¢ czota).

7.2.5. |ILELAT MIALO DZIECKO W MOMENCIE OTRZYMANIA DIAGNOZY?

150 | [ilos¢ odpowiedzi]

126

[wiek]

do2rz. 2 lata 3lata 4 lata 5 lat 6 lat 7 lat 8-10lat  powyzej
1irz
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

200 [ilo$¢ odpowiedzi]
19
8
150
6
168 15
100
4
113
40
50 B Autyzm
B ZespotAspergera
M Inne
1
0 37 9
. ._I
. L L L 7
0 [wiek]
do2rz 2-3 lata 4-5 lat 6-10 lat powyzej 10 r.z.

Jak wynika z naszych badan jedynie 46% dzieci otrzymato diagnoze przed ukooczeniem 3 roku zycia. Uwaza
sie, ze wtasnie wtedy obserwujemy petng manifestacje kliniczng zaburzen ze spektrum autyzmu. Jest to
réwniez czas, kiedy dzieci z zaburzeniami rozwojowymi zaczynajg wyraznie odstawac od zdrowych réwie-
Snikdw. Wsrdd ankietowanych istnieje duza rozbiezno$¢ miedzy wiekiem dziecka w momencie otrzymania
diagnozy a postawionym rozpoznaniem. Potowa dzieci z autyzmem otrzymata diagnoze przed ukoncze-
niem 3 roku zycia. Dzieci z Zespotem Aspergera zostaja prawidtowo zdiagnozowane zdecydowanie pdzniej-
70% z nich otrzymato diagnoze po 6 roku 2ycia. Swiatowe doniesienia informujg o tym, ze prawidtowa dia-
gnoza moze by¢ postawiona juz w wieku 2 lat- jest ona rzetelna, wiarygodna i nie ulega zmianie w czasie. Tak
szybkie rozpoznanie zaburzen ze spektrum autyzmu umozliwiajg m.in. wystandaryzowane narzedzia sto-
sowane w wielu krajach: ADOS-2 (protokdt bezposredniej obserwacji dziecka) oraz ADI-R (wywiad kliniczny
przeprowadzany z rodzicem lub opiekunem) bedgce tzw. ztotym standardem diagnozy.
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7.3. Przeddiagnoza

7.3.1. KIEDYRODZICE LUB OPIEKUNOWIE OBSERWUJA PIERWSZE NIEPOKOJACE

OBJAWY?
200 [ilo$¢ odpowiedzi]
9
150 12 8
20
100 138
120
B Autyzm
B ZespétAspergera
B Inne
7
50 8
2
11
39 4
l l l l ._1 (wiekd
O s
doilrz 1-2 lata 2-3 lata 3-5 lat POWYZEE 5.

B Ponizej pierwszego roku zycia
B 1-2lata
B 2-3lata
3-5lat
B Powyzej5 roku zycia

Potowa ankietowanych rodzicow uwaza, ze pierwsze niepokojgce objawy zaobserwowali przed 2. ro-
kiem zycia dziecka. Wiekszosc¢ z nich (159 oséb) twierdzi, ze nastgpito to miedzy 12 a 24 miesigcem.
Dane te pokrywaja sie z odpowiedziami udzielonymi przez rodzicéw i opiekundw dzieci u ktorych roz-
poznano autyzm. W przypadku zdiagnozowanego Zespotu Aspergera tylko 28% respondentéw zauwa-
zyto objawy przed 2. rokiem zycia. Ponad potowa deklaruje natomiast, ze pierwsze niepokojace obja-
wy zauwazyli pomiedzy 2 a 5 rokiem zycia.
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7.3.2.  JAKIE ZACHOWANIA BUDZA NIEPOKOJ?

Tabela 8 - zachowania budzgce niepokdj

Brak lub ktopoty z mowa 79.17% | 342
Trudnosci z nawigzywaniem relacji 65,74% |284
Brak kontaktu wzrokowego 62,04% |268
Wolniejszy rozwdj 47,45% | 205
Brak zdobywania nowych umiejetnosdi 39,12% | 169
Inne? 28,70% | 124

Tabela 9 - inne zachowania budzgce niepokdj

Stereotypowa zachowanie lub zainteresowanie 27
Agresja lub autoagresja 20
Brak reakcji na imie lub nie wykonywanie polecen opiekunéw 16
Nadpobudliwos¢ psychoruchowa 16
Brak umiejetnosci zabawy z rowiesnikami 15
Inne problemy z mowsg (zanik, echonalia, nieadekwatna do wieku) | 13
Zaburzenie sensoryczne 13
Drastyczny regres 11
Wybidrczos¢ pokarmowa 11
Nieuzasadnione napady histerii, krzyku lub ptaczu 10
Leki 9
Stymulacje 8
Budzenie w nocy z ptaczem 7
Natrectwa 7
Brak pfaczu 5
Chodzenie na palcach 5
Ciggte uciekanie 4

Najwiecej badanych 0séb (79%) byto zaniepokojonych brakiem lub ktopotamiz mowa, ktére wystgpi-
ty uich dzieci. Ponad potowa twierdzi, Ze ich uwage zwrdcita trudno$é z nawigzywaniem relacji (66%)
oraz brak kontaktu wzrokowego (62%). Inne niepokojace zachowania zgtaszane przez rodzicow to
przede wszystkim: stereotypowe zachowania i zainteresowania, agresja lub autoagresja oraz nadpo-
budliwos¢ psychoruchowa. Wielu rodzicow zaalarmowanych brakiem reakcji na imie udato sie na kon-
sultacje do laryngologa podejrzewajac, ze dziecko nie styszy.
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

7.3.3. UKOGO RODZICE SZUKAJA POMOCY?

Tabela 10 - miejsca, w ktérych rodzice najczesciej szukajg pomocy

U lekarza pierwszego kontaktu 47,45% | 205
U lekarza specjalisty (np. psychiatra) 36,65% | 154
U psychologa 35,42% | 153

W placéwce, w ktdrej przebywato dziecko 8,56 % 37
(ztobek, przedszkole, szkota itp.)

U znajomych 6,02 % 26

Inne? 12,50% |54

Tabela 11 - inne miejsca, w ktdrych rodzice szukaja pomocy

Poradnia psychologiczno-pedagogiczna 21
Logopeda 11
Znajomi lub rodzina 6
Szpital 2
Internet 2

Blisko potowa rodzicow (205 oséb) pierwsze kroki po pomoc kieruje do lekarza na rejonie.
Okoto 1/3 zgtasza swdj niepokdj do psychologa lub lekarza specjalisty.

7.3.4. CZYPOZASYGNALIZOWANIU PROBLEMOW ROZWOJOWYCH PEDIATRA (LUB INNY
LEKARZ PIERWSZEGO KONTAKTU) OD RAZU SKIEROWA*+ DZIECKO DO PORADNI

B Tak
B Nie
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Reakcja lekarza pierwszego kontaktu w duzej mierze koreluje z miejscem zamieszkania osdb biorgcych
udziat w badaniu. Jedynie 15% mieszkaricow wsi po zasygnalizowaniu lekarzowi niepokojgcych obja-
wow otrzymato skierowanie do poradni dla Oséb z Autyzmem. W duzych miastach skierowanie takie
otrzymato 40% ankietowanych.

7.3.5.  JAKIJEST CZAS OCZEKIWANIA NA PIERWSZA WIZYTE W PORADNI DLA 0SOB
ZAUTYZMEM DZIECIECYM?

B Okototygodnia
Okoto miesiaca

B 1-6 miesiecy
6-12 miesiecy
Ponad rok
B Nigdy nie korzystatem z ustug bezptatnych

poradnidla Oséb z Autyzmem
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

7.4. Diagnoza

7.4.1. JAKDtUGO CZEKALES NAPIERWSZA WIZYTE W PORADNIDLA OSOBZ
AUTYZMEM DZIECIECYM?

M Okoto tygodnia

B Okoto miesigca

M 1-6 miesiecy
6-12 miesiecy
Ponad rok

Ponad % ankietowanych korzystajgcych z bezptatnych ustug Poradni dla Oséb z Autyzmem otrzymato
diagnoze w czasie krétszym niz pdt roku. 58% respondentdw, ktérzy zdecydowali sie na wykonanie od-
ptatnej diagnozy otrzymato jg w czasie krétszym niz 1 miesiac.

7.4.2. JAKDALEKO OD MIEJSCA ZAMIESZKANIA ZNAJDUJE SIE PLACOWKA, W KTOREJ

B W tym samym miescie
B W innym miescie, ale w tym samym wojewddztwie
B W innym miescie i winnym wojewddztwie

Najczestszym powodem, dla ktdrego rodzice decyduja sie diagnozowac dziecko w miescie, w ktérym
mieszkaja jest fakt, ze zaoferowano im bezptatna diagnoze (42%).

Rodzice podrézujacy do innego miasta w tym samym wojewddztwie najchetniej wybierajg placéwke, ktéra
znajduje sie najblizej ich miejsca zamieszkania (42%).

Jak wynika z przeprowadzonych badar az 1 na 5 oséb diagnozuje swoje dziecko w innym miescie

i w innym wojewddztwie. 46% ankietowanych decyduje sie na tak daleka podréz, poniewaz placéwka, ktdra wy-
brali cieszy sie najlepsza opinig a 38% wybiera jg dlatego, ze oferuje najszybszy termin pierwszej wizyty. Ponadto cze-
sta motywacjg (20%) jest fakt, ze w danej placéwece dziecko moze by¢ zdiagnozowane bezptatnie.
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7.4.3. DLACZEGO DIAGNOZOWALES DZIECKO W TEJ PLACOWCE?

B Bytabezptatna

B Byta najblizej miejsca zamieszkania

B Zaoferowano nam najszybszy termin pierwszej wizyty
Cieszy sie najlepszg opinia
Inne

Trzy czynniki najczesciej brane pod uwage przy wyborze placowki, w ktérej bedzie diagnozowane
dziecko to odpowiednio: odlegtos¢ od miejsca zamieszkania (154 osoby), szybki termin pierwszej wi-
zyty (140 osdb) oraz fakt, ze w tym miejscu diagnoza jest bezptatna (138 oséb). Najczestsze przy-
czyny podawane jako ,,Inne” to brak innej placéwki w poblizu lub fakt, ze zostata ona polecona jako
najlepsza.

7.4.4. DIAGNOZABYtA..?

M Catkowicie bezptatna

B Bezptatna, ale musiatem pokry¢ koszty
wszystkich dodatkowych konsultacji i badan

B W petniodptatna

Jak wynika z deklaracji respondentéw blisko 2/3 dzieci otrzymato bezptatng diagnoze. Co czwarty
rodzic decyduje sie diagnozowac swoje dziecko prywatnie, w petni odptatnie.

7.4.5. KTO POSTAWIt DIAGNOZE?

W Lekarz psychiatra
B Lekarz psychiatra oraz zesp6t diagnostyczny (inni specjalisci)
B Psycholog
Nauczyciel
Terapeuta
M Inne (kto?)

Co trzecia ankietowana osoba twierdzi, ze diagnoze medyczng postawit psycholog, nauczycie lub terapeuta.
Tak nie powinno by¢! Ostateczng diagnoze, czyli rozpoznanie medyczne moze postawi¢ wytgcznie lekarz.
Najczesciej stawia jg lekarz ze specjalizacja z psychiatrii, psychiatrii dziecii mtodziezy lub neurolog.
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

7.4.6. JAKIE DZIALANIAPODEJMUJARODZICE/OPIEKUNOWIE PO
OTRZYMANIU DIAGNOZY?

25,18 %

B Ztozytam (-tem) wniosek o wydanie orzeczenia o hiepetnosprawnosci

B Ztozytam (-tem) wniosek o wydanie orzeczenia o potrzebie

22,16 % ksztatcenia specjalnego

B Ztozytam (-tem) wniosek o wydanie orzeczenia o koniecznosci wczesnego
19,51 % wspomagania rozwoju

Rozpoczelismy nieodptatng terapie

Rozpoczelismy prywatng, w petni odptatng terapie
M Inne (jakie?)

7.5. Terapia

B okototygodnia

B okoto miesigca

B 1-6 miesiecy
6-12 miesiecy
ponad rok

25% 0séb biorgcych udziat w badaniu zadeklarowato, ze regularna, w petni odptatna terapie rozpo-
czeli jeszcze przed otrzymaniem diagnozy. Po diagnozie ponad potowa dzieci rozpoczeta terapie w cza-
sie krotszym niz 1 miesigc.

7.5.2. AKTUALNIE PROWADZONATERAPIAJEST:

[ Catkowicie bezptatna
B Bezptatna, ale uczeszczam na dodatkowe zajecia
B W petniodptatna

Blisko 2/3 ankietowanych uczeszcza z dzieckiem na ptatng terapie- jako dodatkowe zajecia badz jako
jedyna forma terapii.
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7.5.3.  NAJCZESCIEJ STOSOWANE FORMY TERAPII

H Inne B Fizjoterapia rehabilitacji

M Terapiareki B Hipoterapia

B Rewalidacja Zajecia z pedagogiem
Terapia grupowa Terapia behawioralna

M Biofeedback M Zajeciaz psychologiem

B Dogoterapia M Zajecialogopedyczne

M Trening umiejetnosci M Integracja sensoryczna

spotecznych

Osoby wsréd ktérych przeprowadzono ankiete zostaty poproszone o wskazanie pieciu ich zdaniem najwaz-
niejszych form terapii z jakich obecnie korzystaja ich dzieci. Pytanie miato charakter otwarty. Zdaniem na-
szych ankietowanych najwazniejsze formy terapii to kolejno: Integracja Sensoryczna (57%), zajecia logope-
dyczne (52%), zajecia z psychologiem (30%), terapia behawioralna(29%) oraz zajecia z pedagogiem (18%).

7.5.4. JAKAKWOTE MIESIECZNIE PRZEZNACZASZ NATERAPIE DZIECKA?

B 0z

B do500zt

W 500-1000zt
1000-3000zt

B Ponad 3000zt

Blisko 2/3 respondentéw co miesigc przeznacza na terapie dziecka nie wiecej niz 500 zt. Co pigta oso-
ba przeznacza miesiecznie od 500 do 1.000 zt, a co dziesigta od 1.000 do 3.000 zt.

7.5.5. JAKDALEKO OD MIEJSCAZAMIESZKANIA PROWADZONA JEST TERAPIA?

B W tym samym miescie
W W innym miescie, ale w tym samym wojewddztwie
B Winnym miescie i winnym wojewddztwie

Zdecydowana wiekszo$d dzieci (96%) uczeszcza na terapie w niedalekiej odlegtosci od miejsca za-
mieszkania- w tym samym miescie lub innym miescie, ale w tym samym wojewddztwie.
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

7.6. Edukacja

7.6.1. DOJAKIEGO RODZAJU PLACOWKI UCZESZCZA OBECNIE DZIECKO?

B Masowa
B Integracyjna
M Specjalna

200 | lilos¢ odpowiedzi]
10
13 >
150
30
7
100
154
37
50 B Autyzm
B ZespdtAspergera
B Inne
62
o | | J[rodzaj edukacji]
masowa integracyjna specjalna

Wedtug informacji podanych w ankietach 51% oséb z Zespotem Aspergera uczeszcza do szkét maso-
wych. W przypadku autyzmu jedynie co pigte dziecko uczy sie placéwce masowej, natomiast 47% korzysta
z zaje¢ w placowkach specjalnych.
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7.6.2. W IJAKIEJFORMIE SAPROWADZONE ZAJECIA?

M Nauczanie indywidualne
B Nauczanie indywidualne oraz w klasie

B Wklasie
350
[ilo$¢ odpowiedzi]
21
300
60
250
200
235
150 B Autyzm
B ZespotAspergera
M Inne
100
5
50 4 4
3 58
37
0 | | ] [rodzaj edukacji]
Nauczanie Nauczanie W klasie
indywidualne indywidualne
oraz w klasie

Z danych uzyskanych w badaniu wynika, ze najczesSciej zajecia dla 0séb z zaburzeniami ze spektrum au-
tyzmu sg prowadzone w klasie: zaréwno w przypadku autyzmu (71%) jak i Zespotu Aspergera (83%).
Co 10 osoba z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (zaréwno z autyzmem jak i Zespotem Aspergera)
korzysta z nauczania indywidualnego.
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

7.6.3. CZY UDALO CISIE ZAPISAC DZIECKO DO PIERWSZEJ WYBRANEJ PRZEZ CIEBIE
PLACOWKI?

M Tak
M Nie

Z przeprowadzonego badania wynika, ze 1 na 5 rodzicéw ma trudnosci z zapisaniem dziecka do pierw-
szej wybranej placowki.

7.6.4. CZY BYLAS(ES) KIEDYKOLWIEK WZYWANA(Y) DO PLACOWKI, DO KTOREJ UCZESZ-
CZATWOJE DZIECKO ZPOWODU WYSTAPIENIA ZACHOWAN NIEPOZADANYCH?
(,DZIECKO JEST NIEGRZECZNE”, ,NIE WYKONUJE POLECEN NAUCZYCIELA” ITP.)

W Tak
M Nie
250
18
20
200 12
52
150
191
100
139
50
B Autyzm
B Zesp6t Aspergera
M Inne
| ]
0 .
tak nie

36



37



Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapii i edukacji w Polsce.

7.6.5. CZYSUGEROWANO CIJAKO ROZWIAZANIE PROBLEMOW INDYWIDUALNE
NAUCZANIE DZIECKA?

M Tak
M Nie

Co trzeci zapytany przez nas rodzic przyznaje, ze spotkat sie z sugestig zmiany formy zajec¢ na naucza-
nie indywidualne z powodu trudnych zachowan dziecka. Najczesciej takie rozwigzanie byto sugerowa-
ne mieszkaricom wsi (40%), a najrzadziej osobom mieszkajagcym w duzych miastach (21%).

7.7. Inne

7.7.1. CZYKORZYSTASZZ MOZLIWOSCI ZBIERANIA 1% NA SUBKONTO TWOJEGO DZIECKA?

m Tak
u Nie

Blisko 2/3 ankietowanych rodzicow korzysta z mozliwosci zbierania 1% na subkonto swojego dziecka.

7.7.2.  CZYW ZWIAZKU ZE SPECJALNYMI POTRZEBAMI TWOJEGO DZIECKA MUSIELISCIE
ZMIENIC MIEJSCE ZAMIESZKANIA?

M Tak
M Nie

Wyniki ankiet ujawnity, ze po otrzymaniu diagnozy 1 na 10 rodzin decyduje sie zmieni¢ miejsce za-
mieszkania z uwagi na specjalne potrzeby dziecka.
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7.7.3. CZY W ZWIAZKU ZE SPECJALNYMI POTRZEBAMI TWOJEGO DZIECKA KTORYS Z
OPIEKUNOW ZREZYGNOWAL Z PRACY ZAWODOWEJ?

W Tak
M Nie

Az 7 na 10 badanych zrezygnowato z pracy zawodowej w zwigzku z koniecznoscig opieki nad dzieckiem
z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Ponadto wiele oséb deklaruje, ze swojg aktywnos¢ zawodowg
musieli ograniczy¢ do minimum.
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

,Konieczne jest zainteresowanie catego swiata, by pokonac stygmatyzacje, brak wiedzy w spofe-
czenstwie oraz nieadekwatne systemy pomocy. Obecne badania potwierdzajq, Zze wczesna interwen-
cja moze pomdc osobom z autyzmem osiggnqc znaczny postep w rozwijaniu swoich umiejetnosci.
Nadszedt czas, by dziatac na rzecz bardziej wiqczajgcego spoteczenstwa, podkreslac zdolnosci osob
dotknietych autyzmem oraz zapewnic im mozliwos¢ petnej realizacji swojego potencjatu. Pracujmy
dalej ramie w ramie z osobami z autyzmem, pomdézmy im doskonali¢ swoje mocne strony i pokonac
trudnosci, na jakie napotykajg. Osoby te powinny wies¢ produktywne Zycie, poniewaz takie jest ich
przyrodzone prawo.” Sekretarz Generalny ONZ, Ban Ki-moon.”

Sekretarz Generalny ONZ, Ban Ki-moon.
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Tabela 12 - miejsca, w ktérych mozna otrzymac nieodptatng pomoc w ramach kontraktéw z NFZ

Dolnoélaskie WROCLAWSKIE CENTRUM ZDROWIA SAMO- PODROZNICZA 26-28,
DZIELNY PUBLICZNY ZAK£AD OPIEKI ZDROWOT- | WROCEAW-FABRYCZNA
NEJ

Dolnoslaskie CENTRUM NEUROPSYCHIATRII,,NEUROMED” SAMO- | BIALOWIESKA 74A, WROCELAW
DZIELNY PUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ

Dolnoélaskie DZIENNY OSRODEK PSYCHIATRII | ZABURZEN MOWY | WOtOWSKA 9, WROCLAW
DLA DZIECI | MtODZIEZY

Dolnoélaskie CENTRUM REHABILITACII | NEUROPSYCHIATRII MIKOSZOW 27, MIKOSZOW
,CELESTYN”

Dolnoslaskie NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ OSRO- | ADAMA ASNYKA 49/1-2, LEGNICA
DEK NEUROPSYCHIATRII DZIECIECE)

Lubelskie CENTRUM WIELOSPECJALISTYCZNEJ OPIEKI AMBU- | JARZEBINOWA 4, SWIDNIK
LATORYJNEJ NZOZ MARMED M. WIADROWSKI

Lubelskie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDROWOTNEJ CEN- | CICHA 10, LUBLIN
TRUM TERAPI AUTYZMU ALPHA

Lubelskie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDROWOTNEJ SANUS | MAGNOLIOWA 2, LUBLIN

Lubuskie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKI ZDROWOTNE! JANAZ KOLNA 4, ZIELONA GORA
OSRODEK DIAGNOSTYCZNO-LECZNICZO-REHABILI-
TACYINY ELFIK LACHOWICZ-WOLOSZYN GRAZYNA

tédzkie CENTRUM EDUKACYINO-REHABILITACYIN WYSOKA 21, PIOTRKOW TRYBUNALSKI
E,SZANSA”

tédzkie NIEPUBLICZNY ZAK£AD OPIEKI ZDROWOTNE! TATRZANSKA 105, tODZ-GORNA,
FUNDACJI POMOCY DZIECIOM ,JAS | MALGOSIA”

todzkie NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNE! CHOCIANOWICKA 198, tODZ-GORNA,
NAVICULA-CENTRUM

tédzkie OSRODEK OPIEKUNCZO-REHABILITACYINY DLA STEFANA BATOREGO 64H, SKIERNIEWICE,
DZIECI NIEPELNOSPRAWNYCH

Matopolskie EFFATHA OSRODEK DLA 0SOB Z AUTYZMEM SZOPKARZY 8, KRAKOW

Matopolskie MALTANSKI OSRODEK WCZESNEJ INTERWENCII UL. KASZTANOWA 4A, KRAKOW-KROWODRZA,

Matopolskie NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ - OKREZNA 4A, TARNOW
PUNKT WCZESNEJ INTERWENCJI

Mazowieckie INSTYTUT PSYCHIATRII | NEUROLOGII SOBIESKIEGO 9 ,WARSZAWA

Mazowieckie NZOZ PORADNIA REHABILITACYJNA DLA DZIEC PANCERA FELIKSA 110, WARSZAWA
,KRASNAL”

Mazowieckie OSRODEK WCZESNEJ INTERWENCII PILICKA 21, WARSZAWA

Mazowieckie SAMODZIELNY WOJEWODZKI PUBLICZNY ZESPOL KRYCHNOWICKA 1, RADOM
ZAKEADOW PSYCHIATRYCZNEJ OPIEKI ZDROWOTNEJ
IM. DR BARBARY BORZYM W RADOMIU
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Dziecko z autyzmem. Dostep do diagnozy, terapiii edukacji w Polsce.

HABILITACYINY

Mazowieckie NIEPUBLICZNY ZAKtAD OPIEKIZDROWOTNEJ ,MINI- | PLOCK
-MED” OSRODEK REHABILITACJI DZIECI Z ZABURZE-
NIAMI WIEKU ROZWOJOWEGO
Mazowieckie OSRODEK DIAGNOSTYCZNO TERAPEUTYCZNY NIECHODZKA 14A, CIECHANOW
Mazowieckie FUNDACJA SYNAPSIS OSRODEK DLA DZIECI 1 0SOB ONDRASZKA 3, WARSZAWA
DOROSLYCH ZAUTYZMEM ORAZ INNYMI ZABURZE-
NIAMIROZWOJOWYMI PODMIOT LECZNICZY
Mazowieckie MAZOWIECKIE CENTRUM NEUROPSYCHIATRIISP. Z ZAGORZE
0.0.
Mazowieckie ALICJA SIENNICKA OSRODEK DIAGNOSTYCZNO RE- POZIOMKOWA 12, OSTROtEKA

Podkarpackie

SAMODZIELNY PUBLICZNY ZESPOt OPIEKI ZDRO-
WOTNEJ NR 1 W RZESZOWIE

TADEUSZA CZACKIEGO 2, RZESZOW

Podlaskie NZOZ OSRODEK STYMULACJI ROZWOJU DLADZIECI | SZ. ZAMBROWSKA 1/27, tOMZA
W tOMZY

Podlaskie NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ AXON | ANTONIUKOWSKA 11/1.7, BIALYSTOK
LESZEK TWAROWSKI

Pomorskie NIEPUBLICZNY ZAKEAD OPIEKI ZDROWOTNEJ PO- FRYDERYKA CHOPINA 42, GDANSK
RADNIADLA OSOB Z AUTYZMEM

Pomorskie CENTRUM OPIEKI MEDYCZNEJ W SEUPSKU PRZEMYStOWA 11A, SEUPSK

Swietokrzyskie

PORADNIA DLA OSOB Z AUTYZMEM W KIELCACH

MIESZKA 179, KIELCE

Swietokrzyskie

PRZYCHODNIA SYNTONIA

PODGORSKA 20, KIELCE

Warminsko - mazurskie

WOJEWODZKI SPECJALISTYCZNY SZPITAL DZIECIECY
IM. PROF. DR STANISLAWA POPOWSKIEGO W OLSZ-
TYNIE

ZOENIERSKA 18A, OLSZTYN

Wielkopolskie NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDROWOTNEJ ZE- GRANICZNA 1B, GNIEZNO
SPOt PORADNI SPECJALISTYCZNYCH LOG-MED

Wielkopolskie NIEPUBLICZNY ZAKLAD OPIEKI ZDROWOTNEJ CEN- GEN. ANDERSA 26, KOSZALIN
TRUM OPIEKI MEDYCZNEJ ,AUTYZM”

Pomorskie RENATA KOSNOWSKA WOJSKA POLSKIEGO 19/5, SLUPSK
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