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Szanowni Panstwo!

Jako Fundacja EY od 16 lat pomagamy rodzinom zastepczym
W procesie wychowania przyjetych dzieci. Te lata okazaty sie
fascynujaca przygoda i niezapomnianym doswiadczeniem

dla mnie, moich wspotpracownikow, rodzicow zastepczych

i przede wszystkim dzieci. Dzieci, to najmtodsi podopieczni
Fundacji EY, ktérych los postawit przed ciezka préba -
przezywania straty zwigzanej z utratg rodzicéw, najblizszych,
domu, bezpieczenstwa i tego, co dla wielu z nas jest
najcenniejsze - bliskosci emocjonalnej.

Zaczynajac naszg prace kierowaliSmy sie checig pomocy

i solidarnoscia spoteczng z najbardziej bezbronnymi - dzie¢mi.
Nie wiedzieliSmy jakie czekajg nas na tej drodze problemy

i wielu z nich nie byliby$my w stanie nawet sobie wyobrazic.
ChcieliSmy pomagac i podzieli¢ sie naszymi zasobami z tymi,
ktérzy tych zasobdw nie posiadaja.

Bardzo szybko okazato sie, ze czekajg nas problemy
powazne, a dla wielu z nich nie ma rozwigzan w publicznym
sektorze pomocy. W rodzinnych formach opieki zastepczej
przyjmowane sg dzieci ze spektrum zaburzen i deficytéw,
ktdére nosza nazwe Alkoholowego Zespotu Ptodowego
(FAS). W Polsce nie byto publikacji, wiedzy, specjalistow,
ktérzy mogliby edukowaé, czy pomdc zastepczym rodzicom
zrozumie¢ dzieci z FAS. PrzecieraliSmy wiec szlaki
rozwigzywania problemow z FAS oraz zwigzanych z nim
zaburzen przywigzania i traumy wczesnodzieciece;.

Rozwigzan szukaliSmy u najlepszych. Dzisiaj mozemy
pochwali¢ sie wspdtpracg z ekspertami z Polski, ktérzy byl
pionierami w udzielaniu specjalistycznej pomocy dzieciom.
Dzieki naszej wspdlnej pracy powstaty kompleksowe
programy pomocy dzieciom i ich rodzinom w zakresie FAS,
zaburzen przywigzania i wychowania dzieci, ktére przeszty
przez traumatyczne wczesnodzieciece doswiadczenia.
Wypracowali$my unikatowe programy terapeutyczne

dla rodzin w tych trudnych obszarach czesto nieznanych
profesjonalistom w Polsce. Wiele z naszych dziatan ma
poparcie w badaniach naukowych. Po latach mozemy
powiedzieé, ze nasza praca przyniosta pozytywne efekty.
Dzieciom z FAS pomagamy w ramach autorskiego projektu
dr n. hum. Teresy Jadczak-Szumito o nazwie ,,Zrozumieé
dziecko z FAS". W jego zakresie powstaty szkolenia dla
rodzicow i specjalistow, turnus terapeutyczny dla dzieci
z FAS i zaburzeniami neurorozwojowymi oraz Akademia
Swiadomego Rodzica. Zapraszamy do zapoznania sie z nasza
wizjg pomocy dzieciom z grupy FAS.

Renata Hayder
Prezes Fundacji EY
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Fundacja EY zostata powotana przez rodziny
pracownikow firmy EY dla dzieci, ktére opieke rodzin
biologicznych utracity. Nasza misjg jest wspieranie
dziecka w rodzinie zastepczej poprzez udzielanie
wszechstronnej pomocy opiekunom zastepczym

i dzieciom pozostajgcym pod ich opieka. Dziatamy

w czterech obszarach: pomocy psychologicznej,
edukacyjnej, wsparcia finansowo-rzeczowego, a takze
promocji rodzicielstwa zastepczego.

W ramach wspierania naszych matych beneficjentéw
spostrzeglismy charakterystyczne dla nich trudnosci

W uczeniu sig, w zaadaptowaniu sie w nowym
Srodowisku, specyficzne dla niektérych rysy twarzy

i wiele innych cech kwalifikujgcych do Ptodowego
Zespotu Alkoholowego (FAS, ang. Fetal Alcohol
Syndrome). Zgtebiajac temat nawigzali$my wspdtprace
z drn. hum. Teresg Jadczak - Szumito oraz dr n. med.
Krzysztofem Liszczem.

W 2002 roku Zarzad Fundacji EY zdecydowat, ze

W obszarze wsparcia psychologicznego powstanie
innowacyjny projekt pomocy dla dzieci z FAS. W ramach
cyklu szkolen Zrozumie¢ Dziecko z FAS rozpoczelismy
edukowac¢ opiekundw oraz specjalistéw pracujgcych

z dzieckiem w rodzinnej pieczy zastepczej. W tym
samym czasie zostat zrealizowany po raz pierwszy
autorski projekt dr n. hum. Teresy Jadczak - Szumito

. urnus Terapeutyczny dla dzieci z FAS i innymi
zaburzeniami neurorozwojowymi”.

2

Mgr Agnieszka Palka

Pedagog o specjalizacji Opieka i Profilaktyka
Niedostosowania Spotecznego oraz absolwentka
studidw podyplomowych Menedzer Il sektora Collegium
Civitas. Pracuje jako koordynator Fundacji EY, ktdrej
misjg jest wspieranie dziecka w rodzinie zastepczej
poprzez udzielanie wszechstronnej pomocy opiekunom
zastepczym i dzieciom pozostajacym pod ich opieka.
Agnieszka Palka odpowiada w szczegdlnosci za kontakt ze
specjalistami oraz za obszar projektéw psychologicznych
(turnusy terapeutyczne dla dzieci z FAS, szkolenia dla
rodzicéw zastepczych w cyklu Zrozumieé Dziecko oraz
Akademie Swiadomego Rodzica).

W latach 2002-2015 z oferty wsparcia dzieci z FAS
skorzystato 400 podopiecznych do 12 roku zycia i ich
opiekunowie zastepczy. Co roku swoja opieka w trakcie
turnusu terapeutycznego obejmujemy 25 dzieci.

Ze wzgledu na brak alternatywnego programu wsparcia
dla dzieci z FAS przebywajacych poza swojg rodzing
biologiczng, przyjmujemy pod opieke takze dzieci

z rodzin adopcyjnych.

Kompleksowy charakter wsparcia rodzin zastepczych
dzieci z FAS obejmuje mozliwo$¢ weryfikacji
indywidualnych programéw terapeutycznych

w trakcie dwukrotnych zjazdéw weekendowych

w maju i w listopadzie kazdego roku. Sa to trzydniowe
spotkania warsztatowe majace na celu wsparcie dla
rodzin w zakresie terapii i wychowania dziecka z FAS.
Jest to spotkanie w listopadzie - 4 miesigce po obozie,
ktérego celem jest wsparcie rodzicow w realizacji
programu pracy z dzie¢mi oraz spotkanie w maju -

10 miesiecy po obozie, ktérego celem jest wsparcie
rodzicéw w wychowaniu dziecka z FASD. Na to spotkanie
zapraszamy specjalistow réznych dyscyplin np. dietetyka,
lekarza pediatre, pedagogéw.

Réwnolegle do dziatan terapeutycznych Fundacja EY
organizuje konferencje dla specjalistéw pracujacych

z dzieckiem z FAS i wszystkich oséb zainteresowanych tag
tematyka.
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dr n. hum. Teresa Jadczak-
Szumito, psycholog

Jest psychologiem, doktorem nauk spotecznych. Ukonczyta
studia psychologiczne na SWPS w Warszawie i Pedagogike
na Uniwersytecie Warszawskim. Doktorat obronitfa na
Uniwersytecie im. A. Mickiewicza w Poznaniu z zakresu
psychologii klinicznej - promotor prof. Elzbieta Hornowska.
Praca dotyczyta diagnostyki dzieci z FASD i byta wykonana
we wspdlnym projekcie badawczym w z prof. Andrzejem
Urbanikiem z Katedry Radiologii CM UJ w Krakowie.

Jest takze psychologiem aktywnym w praktyce klinicznej.
Jest trenerem Il stopnia Polskiego Towarzystwa
Psychologicznego i certyfikowanym specjalista w zakresie
przemocy i interwencji kryzysowej. Ukonczyta studia
podyplomowe w zakresie neuropsychologii na UMCS

W Lublinie. Pracuje jako psycholog w Specjalistycznym
Centrum Diagnozy i Terapii FASD w Wielospecjalistycznym
Szpitalu Pediatrycznym im. sw. Ludwika w Krakowie.
Prowadzi prywatng poradnie dla dzieci z problemami

wczesnorozwojowymi i ich rodzin Item - Centrum Psychologiczne w Zywcu. Specjalizuje sie w diagnozie i terapii
neuropsychologicznej (neuropsychologia rozwojowa) dzieci we wczesnym okresie rozwoju. Opracowata autorski
program terapii dla dzieci porzuconych w zakresie requlacji przywiazania. Pracuje z rodzicami adopcyjnymi

nad rekonstrukcja systemu przywigzania w sytuacji adopcji. Gidwne obszary zainteresowan zawodowych to
neuropsychologia rozwojowa dzieci i powigzania pomiedzy uktadem nerwowym, a rozwojem czfowieka. Prowadzi
dziatalnos¢ edukacyjng w obszarach neurorozwoju dziecka i zaburzen przywigzania. W latach 1995 - 2015 PARPA
ds. Socjoterapii i FAS. Od 15 lat wspdtpracuje z Fundacjg EY na rzecz pomocy rodzinom zastepczym.

Wczesna diagnoza FASD -

lepsze zycie dziecka?

etykieta czy szansa na

W Polsce nie ma zadnego systemu diagnozy

i pomocy dla dzieci z FASD. Dane pochodzace

z badan szacunkowych pokazuja, ze w Europie FASD
jest najbardziej rozpowszechnionym schorzeniem
neurorozwojowym. Dotyczy ono okoto 1% wszystkich
urodzonych dzieci. W Polsce prébowano kilkakrotnie
oszacowac ilo$¢ dzieci z grupy FASD. Badania
szacunkowe pokazywaty, ze z petnoobjawowym FAS
moze by¢ troje na 1000 zywo urodzonych dzieci.

Badania epidemiologiczne dotyczace FASD w Polsce
przeprowadzita Panstwowa Agencja Rozwigzywania
Problemdw Alkoholowych, w ramach projektu

ALICJA!. Pokazaty one, ze zaburzenia neurorozwojowe
wynikajace z picia alkoholu przez matke w czasie

cigzy dotyczg nie mniej niz 2% dzieci w wieku 7-9

lat. Oznacza to, ze FASD wystepuje znacznie czesciegj
niz inne zaburzenia neurorozwojowe. Chociaz mamy
w Polsce dobre wsparcie dla dzieci z autyzmem,
ADHD, dysleksja i innymi chorobami dzieci z FASD

nie doczekaty sie zadnych systemowych rozwigzan
majgcych pomdc im w szybkim procesie rozpoznania
trudnosci i otrzymania wtasciwej pomocy. Mimo coraz

1 Autorka pracowata w projekcie ALICJA jako konsultant
merytoryczny programu badawczego.
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wiekszej ilosci badan nad tym problemem i wysokich
wskaznikéw epidemiologicznych ciagle brakuje miejsc,
gdzie dzieci uzyskatyby rzetelng pomoc. Tymczasem
wczesna diagnoza i terapia dla dzieci z FASD jest
konieczna. Wtasciwa pomoc diagnostyczna moze by¢
poczatkiem dobrego rozwoju dla dziecka.

Znaczenie diagnozy w pierwszych
latach zycia

Jezelirodzi sie dziecko z petnoobjawowym FAS, lekarze
zwykle wiedzg co jest przyczyna jego uszkodzen. Dzieci
w stanie ciezkim obejmowane sg opieka medyczng

tak jak inne dzieci z wrodzonymi problemami. Jesli
uszkodzenia nie sg tak oczywiste, dziecko czeka wiele
badan diagnostycznych, czesto zakoriczonych brakiem
diagnozy. Pracujac od 15 lat z dzie¢mi z FASD ze
zdumieniem stwierdzam, ze dzieci te czesto przeszty
szereg réznych badan medyczno-psychologicznych, ale
ich matki nigdy nie byty pytane o styl zycia w okresie
cigzy i o to czy spozywaty alkohol. Cze$¢ matek nawet
nie specjalnie ukrywa te informacje, zwtaszcza jesli pity
sporadycznie.

Przyktad 1

Dziewczynka 12 letnia urodzona z niskg waga

1700g z licznymi wadami wrodzonymi, w tym ze
skomplikowang wadg serca. Widoczne byty dysmorfie
twarzy charakterystyczne dla FAS. Mimo, ze we
wczesnym okresie dziecko przeszto kilka operacji
ratujgcych zycie do 11 roku zycia dziewczynki nikt nie
postawit diagnozy FAS. Nigdy tez nie pytano matki
czy pita alkohol w cigzy. Warto zada¢ sobie pytanie co
traca dzieci z FASD poprzez to, Ze nie majg wtasciwej
dla siebie diagnozy i pomocy? Wiemy, ze u dzieci

z FAS wystepujg przede wszystkim uszkodzenia
mdzgu. Po otrzymaniu medycznej pomocy w zwigzku
z wadami wrodzonymi (operacja serca) matka dziecka
nie otrzymata, zadnej innej pomocy, ani informacji

na temat mozliwych trudnosci funkcjonalnych
dziecka w przysztosci. Poniewaz diagnoza zwigzana

z uszkodzeniami mézgu nigdy nie byta postawiona
rodzicéw dziecka, nie niepokoity takie objawy jak:
opdznienie mowy, trudnosci motoryczne czy ktopoty
w poczatkowych klasach szkoty. Matka czesto styszata,
ze dziewczynka rozwija sie dobrze, ze jeszcze ma
czas i ze wszystko miesci sie w tzw. szerokiej normie.

Rodzice czekali, az dziecko wyréwna, dojrzeje i zacznie
jesli dzieci z FASD sg stymulowane neurorozwojowo,
objete wczesna interwencjg mozna zaradzi¢ niektérym
problemom zwigzanym z opdZnieniami rozwoju. Dzieki
temu, ze mdézg jest plastyczny czes$¢ funkcji moze
zostac¢ uratowana, dziecko moze rozwijac sie lepiej.

Co prawda dziewczynka otrzymata diagnoze witasciwg
w 11 roku zycia, ale dla niektérych form dziatania

jest to znacznie za pézno. Mozna powiedzie¢, ze
skupienie sie na fizjologii i brak diagnozy zwigzanej

z uszkodzeniami osrodkowego uktadu nerwowego
zamkneto dziewczynce droge do rozwoju. Dodatkowo
w szkole byta zawsze traktowana jak dziecko zdrowe,
co narazato jg na czeste frustracje i niepowodzenia.

W procesie edukacji rodzice musieli zmienic¢ szkote na
ksztatcenie specjalne, ale zanim sie to stato ukoriczyta
proces edukacji poczatkowej z poczuciem porazki

Brak diagnozy moze przyczyniac sie takze do innych
ktopotdw dzieci z FASD. Wiemy, Ze iloraz inteligencji
dzieci z FASD moze by¢ bardzo rézny: od upo$ledzenia
po petng norme. Jednak to, ze dzieci wypadaja

dobrze w testach na inteligencje nie znaczy wcale,

ze beda dobrze radzity sobie w szkole. Ze wzgledu

na uszkodzenia mézgu maja ktopoty z odbiorem
bodZcéw, z pamiecia, z rozumieniem komunikatow,

z wystawianiem sie, z planowaniem i przewidywaniem.
Bardzo wazne jest, aby przed rozpoczeciem nauki
szkolnej oceni¢ z jakimi zadaniami dziecko moze mieé
trudnosci. Diagnoza dziecka z FASD musi nie tylko
stwierdza¢ czy dziecko ma FAS czy nie, ale powinna
przede wszystkim opisywa¢ mocne strony dziecka i te
procesy ktére sg gorsze ze wzgledu na uszkodzenia

w osrodkowym uktadzie nerwowym. Taka diagnoza ma
pomdc znalez¢ klucz do nauczania dziecka.

Najtrudniej jest kiedy dziecko weszto w okres
dorastania, a diagnoza uszkodzen nie byta nigdy
postawiona. W takim okresie dzieci zwykle prezentuja
juz tzw. objawy wtérne zwigzane z uszkodzeniami
OUN. Na przyktad dziecko ma deficyty pamieciowe
na skutek uszkodzenia moézgu, chodzi do szkoty, ale
jego ktopoty zwigzane z przyswajaniem materiatu

sg tak duze, ze nie zdaje czesto do nastepnej klasy.
Szkota staje sie dla niego ciezarem. Zaczyna uciekac
z lekcji, ktamaé, w koricu nie przechodzi z klasy do
klasy, a z czasem wypada z procesu edukacji. Tak wiec
deficytem pierwotnym byt deficyt pamieci. Natomiast
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powtarzanie roku, nieche¢ do szkoty, wagary, utrata
kolegdw, przerwanie nauki to deficyty wtérne. Deficyty
wtdrne nie musza dotyczy¢ dzieci z FASD. Kiedy
dziecko ma wtasciwg diagnoze, postawiong przed
pigtym rokiem zycia i rodzice postepuja z dzieckiem
tak jak powinni postepowac z osobg, ktérej mézg jest
uszkodzony, dzieci z FASD nie prezentujq zaburzen
wtérnych. Zatem wczesna diagnoza staje sie
czynnikiem ochronnym dla dziecka z FASD. Pozwala
mu unikng¢ wielu ktopotéw spotecznych.

Przyktad 2

Michat - lat 14

Michat zostat adoptowany w wieku dwéch lat

jako dziecko catkowicie zdrowe. Rozwijat sie
prawidtowo, az do okresu dojrzewania. Byt jednym
ze zdolniejszych uczniéw w szkole. Miat ktopoty

W nauce, ale przypisywano je jego lenistwu czy
brakowi systematycznosci. W gimnazjum zaczety sie
ktopoty wychowawcze. Michat uciekat z lekcji i z domu.
Podczas ucieczek nie czerpat jakiej$ szczgdlnej
satysfakcji z wolnosci. Zwykle chodzit bez celu po
miescie, nocowat w parku. Do domu wracat sam

po kilku dniach: gtodny, wyczerpany i brudny. Nie
potrafit wyttumaczy¢ rodzicom swojego zachowania.
Jak sie okazato nie rozumiat tez, ze ucieczka z domu
na kilka dni to nie to samo, co spdznienie ze szkoty
15 minut. Badania neuropsychologiczne pokazaty,
ze Michat ma uszkodzenia w ptatach czotowych.

Potwierdzity to badania rezonansem magnetycznym.
Chtopiec ma ktopoty ze zrozumieniem norm, metafor,
czasu, przestrzeni. Ma ktopoty z regulacjg wtasnego
zachowania. Trudno mu w tej chwili wyttumaczy¢,

ze powinien w kazdej sytuacji pyta¢ rodzicéw o to, co
zamierza zrobi¢. Michat uwaza, ze rodzice wtracajg sie
W jego zycie. Michat nie otrzymat zadnej pomocy, aby
méc skompensowad swoj deficyt.

Whnioski

Wczesna diagnoza FASD daje dzieciom szanse na
pomoc od urodzenia. Pomoc ta powinna zmienia¢ sie
wraz ze zmianami rozwojowymi jakie osigga dziecko.
Wiasciwa diagnoza daje réwniez szanse na wtasciwa
edukacje. To, co jest konieczne to monitorowanie
rozwoju i ocena biezgcych potrzeb i osiggnie¢ dziecka.
Diagnoze zatem nalezy stawiac jak najwczes$niej, ale
powinien jej towarzyszy¢ opis neuropsychologiczny
oceniajgcy najwazniejsze aspekty rozwoju dziecka.
Diagnoza powinna by¢ punktem wyjscia dla
zaplanowania procesu terapii i leczenia dziecka.
Poniewaz wychowanie dziecka z uszkodzeniami
mdzgu jest bardzo obcigzajace, rodzice powinni umie¢
korzystac ze wsparcia emocjonalnego dla siebie
samych. Wtedy moZna powiedzie¢, ze dziecko z FASD
zostato objete pomocg w toku swojego rozwoju. Te
dzieci, ktére otrzymujg wiasciwg pomoc, nie prezentuja
zaburzen wtérnych.
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dr hab. Aneta Rita Borkowska

Prof. UMCS, psycholog, specjalizuje sie w zakresie
neuropsychologii rozwojowej. Pracuje w Zaktadzie
Psychologii Klinicznej i Neuropsychologii UMCS. Jest
autorkg i redaktorem publikacji ksigzkowych m.in. ,,Procesy
uwagi i hamowania reakcji u dzieci z ADHD z perspektywy
rozwojowej neuropsychologii klinicznej”, ,,Neuropsychologia
kliniczna dziecka”, ,,Podstawy neuropsychologii klinicznej”,
artykutéw naukowych na temat ADHD, dysleksji rozwojowej,
rozwojowych zaburzen jezykowych i zréznicowanych
objawdéw behawioralnych po nabytych uszkodzeniach
mozqu u dzieci. W obszarze praktyki psychologicznej
zajmuje sie diagnozg neuropsychologiczng dzieci z réznymi
formami patologii zachowania, w tym dzieci z ADHD, oraz
terapig neuropsychologiczng dzieci po uszkodzeniach
madzgu i z zaburzeniami jezykowymi. Prywatnie kocha

koty (wszystkie, a zwtaszcza szesS¢ swoich: Lemistawa,
Przybysza, Melanie, Maleristwo, Wojtka i Kanapke) oraz
gory o kazdej porze roku.

Diagnoza neuropsychologiczna dziecka z FASD

Dzieci z FASD z powodu prenatalnej ekspozycji na
alkohol maja rézne uszkodzenia przede wszystkim

w OUN. Uszkodzenia te sg zalezne od dawki alkoholu
jakiej uzyta matka, od czasu ekspozycji i od tzw.
czynnikéw medycznych zaleznych od matki czyli np.
odzywiania, palenia papieroséw, przyjmowania lekéw
czy ogolnie tzw. stylu zycia zwtaszcza w okresie cigzy.

Uszkodzenia OUN u dzieci z FASD sg specyficzne.
Poniewaz powstajg w czasie rozwoju w okresie
prenatalnym, cze$¢ struktur moze by¢ uszkodzona
(matka pita alkohol) , a czes¢ nie (matka zachowywata
abstynencje). W obrebie danej funkcji dziecko

moze prezentowac wybiércze deficyty. Bedziemy

to obserwowaé w zachowaniach dziecka i jego
umiejetnosciach np. niektére aspekty rozwoju
jezykowego beda prezentowaty sie prawidtowo, a inne
nie. To znaczaca réznica na przyktad w stosunku

do dziecka z uszkodzeniami OUN po wypadku czy

w zwigzku ze stanem chorobowym np. guz. Rozwojowy
charakter zmian w OUN utrudnia prowadzenie procesu
diagnostycznego.

Wskazniki trudnosci moga byc¢ stabo czytelne,

a dziecko w toku zycia wypracowato wiele zachowan
adaptacyjnych. Jezeli do tego uwzglednimy fakt, ze
czesto uszkodzenia OUN po prenatalnej ekspozycji

na alkohol maja charakter biochemiczny (Urbanik,
Szumito 2014), czy tez sg zwigzane z zaburzeniami
migracyjnymi (Mattson, 1996) to diagnosta staje przed
powaznym wyzwaniem jesli chodzi o prowadzenie
diagnozy jak i interpretacje uzyskanych wynikow.

Na dzien dzisiejszy w Polsce nie ma testu
neuropsychologicznego dla dzieci, ktéry bytby
wykorzystany do badania dzieci z FASD i do

wynikéw ktérego mogliby$my sie odniesé. Pod tym
wzgledem tatwiej maja diagnosci z innych krajow.
Oznacza to, ze psycholog prowadzacy diagnoze
neuropsychologiczna dzieci z FASD powinien dobrze
rozumiec to zaburzenie, by¢ wrazliwy na deficyty
opisane jako charakterystyczne dla tego zaburzenia

i to co najtrudniejsze uwzgledniac¢ rozwojowy charakter
prezentowanych deficytédw czyli powinien rozumie¢, ze
uszkodzenia danego obszaru mézgu moga sie u dzieci
z FASD prezentowac¢ wyraznie lub niezwykle dyskretnie.
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Celem diagnozy neuropsychologicznej dziecka z FASD
jest udziat w procesie postawienia rozpoznania
zgodnie z obowigzujgcymi kryteriami (diagnoza
lekarsko-psychologiczna). Efektem takiego dziatania
jest odpowiedZ na pytanie: czy dziecko ma FAS

czy tez nie i ewentualnie czy w ogdle miesci sie

w kryteriach diagnostycznych dla dzieci z grupy
FASD. Réwnie waznym celem diagnozy kryterialnej
jest zréznicowanie dziecka z FASD od dzieci z innymi
zaburzeniami, ktére manifestujq sie bardzo podobnie
zaréwno w zachowaniach (np. Zespot Aspergera,
ADHD, zaburzenia zachowania) jak i w specyficznym
wygladzie (zespoty genetyczne np. Zespot de

Lange czy zespot Wiliamsa). Odpowiedzi zwigzane

z diagnoza réznicowa sa trudniejsze i wymagaja

od diagnostow doswiadczenia w zakresie réznych
deficytéw rozowjowych u dzieci. Czesto, aby
postawi¢ dobra diagnoze réznicowa zaréwno lekarz
jak i psycholog musza positkowac sie dodatkowymi
badaniami w zakresie swoich dziedzin - konsultacje
genetyczne, badanie neurologopedyczne, konsultacje
neurologiczne. Diagnoza kryterialna i diagnoza
réznicowa stuza najczesciej do postawienia
rozpoznania.

Jednak rodzicéw i wychowawcow dziecka

czesto bardziej od diagnozy zwigzanej z samym
rozpoznaniem interesuje funkcjonowanie dziecka.
Diagnoza funkcjonalna niesie ze sobg nie tylko opis
tego jak dziecko radzi sobie z réznymi biezgcymi
zadaniami, ale takze pozwala na opracowanie
programu terapeutycznego i wspierajgcego dziecko
W codziennym zyciu.

Jesli psycholog nie dysponuje konkretnym testem
neuropsychologicznym nie musi by¢ bezradny

wobec wyzwania jakim jest badanie dziecka z grupy
FASD. Moze z powodzeniem prowadzi¢ diagnoze
eksperymentalno - kliniczng sktadajaca sie z zadan
zwigzanych z oceng poszczegdlnych funkcji np.
pamie¢, uwaga, jezyk itp. Tego typu dziatanie wymaga
doswiadczenia, ale przynosi wiele cennych informacji,
ktére majg znaczenia dla opracowania programu
pomocy dla dziecka. W takiej sytuacji warto ocenié
rézne obszary u dzieci z FASD: rozwéj motoryczny,
rozwdj sensoryczny, procesy uwagi, funkcjonowanie
intelektualne w tym myslenie abstrakcyjne, funkcje
wykonawcze, kompetencje komunikacyjne, zachowania
adaptacyjne. Badajac te obszary trzeba kierowac

sie wiedzg dostepng dzieki wieloletnim badaniom

na Swiecie tej grupy dzieci, na temat tego jakie sa
charakterystyczne dla nich reakcje i odpowiedzi. Na
przyktad oceniajgc rozwéj motoryczny wiemy, ze
dzieci z FASD majg rézne deficyty w zakresie rozwoju
motorycznego. Zaréwno w zakresie motoryki duzej
jak i motoryki matej. Moga dobrze wypada¢ w testach
badajacych ogdlng koordynacje, ale nie znaczy to, ze
nie majg deficytéow w tym obszarze. Bazujgc zatem

na wynikach wielu badan wiemy, ze dzieci z FASD
majq deficyty w koordynacji, w wykonaniu ruchow
bilateralnych w sposéb zintegrowany, ze majg zbyt
dtugo utrzymujace sie wzorce motoryczne z odruchéw
neurologicznych. Préby kliniczne w tym zakresie
powinny by¢ adekwatne dla trudnosci prezentowanych
przez dzieci z FASD. Préby nietrafione mogg dawac
myIny obraz rozwoju motorycznego dziecka z FASD.
Podobnie jest w innych obszarach na przyktad badajac
procesy uwagi warto wiedzie¢, ze dzieci z FASD czesto
maja ktopoty ze wzbudzeniem uwagi. Nie lokalizuja
bodZca w otoczeniu, nie selekcjonujg wtasciwe
bodZzcéw wreszcie mogg mie¢ trudno$¢ w utrzymaniu
ciggtosci uwagi. Tak jak przy innych trudnosciach
dana funkcja moze sie prezentowac dobrze badz

Zle w sposéb wybidrczy. Diagnoza proceséw uwagi
powinna uwzgledniaC ocene réznych aspektéw tej
funkcji.

Przywotane tutaj przyktady pokazujg wyraznie,

ze ten model diagnozy stawia przed psychologiem
wysokie wymagania jesli chodzi o zdolno$¢ zaréwno
doboru zadan jak i interpretacji ich wykonania.
Dodatkowo proces oceny komplikuje fakt, ze dzieci

z FASD majg w sobie wiele sprzecznosci zwigzanych

z charakterem uszkodzen. Potrafig czasami wykonywac
skomplikowane zadania, a czasami prostych nie
potrafig wykonac wcale. Maja liczne problemy
emocjonalne ze wzgledu na trudnosci z przywigzaniem
i przebyta w dziecifistwie traumg (toksykacja w okresie
prenatalnym, zaniedbanie, porzucenie). Procesy
adaptacyjne ocenianie w diagnozie klinicznej dziecka

z FASD powinny uwzglednia¢ ten kontekst.

Mimo, ze proces diagnozy neuropsychologicznej
dziecka z FASD jest wymagajgcy wobec umiejetnosci
diagnosty, to moze by¢ poczatkiem wspdlnej, niezwykle
inspirujgcej drogi: dziecka-rodzicéw i psychologa

w szukaniu mozliwosci wsparcia i pomocy dla dziecka

i jego rodziny.
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mgr Monika Iskierka-Mrenca

Psycholog, trener warsztatow umiejetnosci
psychospotecznych. Pracuje jako psycholog w przedszkolu
oraz w Centrum Psychologicznym ITEM, gdzie zajmuje

sie przede wszystkim diagnozg dzieci i mtodziezy - w tym
dzieci z FASD. Wspdtpracowata z PARPA przy projekcie
ALICJA - najpierw jako koordynator projektu, potem
psycholog-diagnosta oraz jako wspdtprowadzgca szkolenia
z procedur diagnozy dzieci z FASD. Interesuje jg szeroko
pojeta diagnoza dzieci i mfodziezy, zwtaszcza diagnoza
neuropsychologiczna. Prywatnie zona i mama 4-letniego
Michatka. Lubi dtugie spacery i gotowanie.

Dziecko z FASD w procesie diagnozy - z doSwiadczen

psychologa-praktyka

Kiedy zaczynatam zajmowac sie tematyka FASD,

nie zdawatam sobie sprawy ze ztozonosci i rozmiaru
problemow z tego obszaru. Nie przypuszczatam,

jak wiele dzieci cierpi na poszczegdlne z zaburzen
ze spektrum FASD. Na studiach psychologicznych
byta tylko krotka wzmianka na temat tego problemu.
Podczas gdy o takich problemach jak ADHD czy
dysleksja méwi sie i pisze w Polsce bardzo duzo,

o problemach dzieci z FASD niewiele (w ostatnich
latach powoli zaczyna sie to zmienia¢). A patrzac

na duzg liczbe dzieci, ktére przez ostatnie trzy lata
dane mi byto diagnozowad, i opiekundw, z ktorymi
rozmawiatam, problemy tych rodzin sg jak najbardziej
realne i rozlegte.

Ze wzgledu na ztozono$¢ problemdw i objawdw dzieci
ze spektrum FASD diagnoza powinna by¢ prowadzona
zespotowo. W ciggu 15 lat badan nad FASD pani

dr Teresa Jadczak-Szumito wykazata, ze wtasnie

takie podejscie jest najbardziej pomocne dla dzieci.
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W formutowaniu wyniku diagnozy wazna jest integracja
wszystkich informacji zebranych w procesie diagnozy
- danych z okresu cigzy i porodu oraz przebiegu
dotychczasowego rozwoju dziecka, jego przesztych

i aktualnych problemdéw rozwojowych, informacji

z 0gdlnego badania lekarskiego, oceny dysmorfii oraz
wynikéw badan psychologicznych. Niejednokrotnie
dziecku "towarzyszy" obszerna dokumentacja,
wymagajgca wnikliwiej analizy i dyskusji. Dlatego,

by diagnoza byta rzetelna i kompleksowa, wazne

jest, zeby w tym procesie brat udziat zespét
przeszkolonych specjalistéw o réznych kompetencjach
i z do$wiadczeniem w swoich dyscyplinach. W sktad
zespotu koniecznie musi wchodzi¢ lekarz (pediatra

lub neurolog lub psychiatra dzieciecy) i psycholog,

ale w razie potrzeby moga w nim uczestniczy¢ inni
profesjonalisci, np. logopeda, fizjoterapeuta, kurator
sgdowy, pracownik socjalny.
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W odniesieniu do dzieci z zaburzeniami ze spektrum
FASD nalezy podkresli¢ znaczenie wieloaspektowej

i cato$ciowej diagnozy psychologicznej. Podstawa
trudnosci rozwojowych tych dzieci sg uszkodzenia

w zakresie Osrodkowego Uktadu Nerwowego (OUN).
Utrudnieniem w diagnozie jest to, ze teratogenne
skutki dziatania alkoholu nie dotykaja tylko
pojedynczego obszaru mdzgu i nie upos$ledzajg jednej
czy dwéch konkretnych funkcji. W zalezno$ci od tego
ile mama pita alkoholu w czasie cigzy, w jakim okresie
rozwoju ptodowego dziecka miato to miejsce, jakie byty
predyspozycje genetyczne matki do metabolizowania
alkoholu, rézny jest obszar i obraz uszkodzen OUN

u dziecka. Co za tym idzie zaburzenia w rozwoju moga
by¢ u dzieci z FASD mocno zréznicowane i trudno
wskazac jeden typowy wzorzec. Dlatego tak istotne

w diagnozie psychologicznej jest okre$lenie rozwoju
réznych funkcji psychicznych. Samo okres$lenie

ilorazu inteligencji, do ktérego czesto sprowadzajqg

sie diagnozy w poradniach psychologiczno-
pedagogicznych, nie jest miarodajne. Wigkszo$¢ dzieci
z FASD ma iloraz inteligencji w zakresie szerokiej
normy. Znaczenia w ich przypadku nabiera diagnoza
neuropsychologiczna, w czasie ktérej badamy rozwdj
poszczegolnych funkgji psychicznych (m.in. percepcji
wzrokowej i stuchowej, pamieci, uwagi i jej sktadowych,
jezyka i komunikacji, my$lenia abstrakcyjnego,

funkcji wykonawczych, motoryki duzej i matej) i na

tej podstawie mozemy wnioskowac o neuronalnym
podtozu obserwowanych zaburzen. W przypadku
dzieci z FASD konieczne jest badanie nie tylko

funkcji poznawczych, ale réwniez poziomu rozwoju
emocjonalnego i spotecznego, okreslania ich wiezi

z bliskimi. Czesto dzieci, ktdre trafiajg do naszego
gabinetu, majg za soba podwdjng traume - jedng
zwigzana z ptodowa intoksykacja alkoholowa, druga
zwigzana z porzuceniem przez matke biologiczna

i niejednokrotnie tutaniem sie po réznych osrodkach.

Zakres diagnozy ustalany jest zazwyczaj na pierwszej
wizycie. Uzalezniony jest on od wieku dziecka, jego
aktualnego funkcjonowania, trudnosci ktorych dziecko
dos$wiadcza, dotychczasowych wynikéw badan
medycznych i psychologicznych. Niejednokrotnie
zakres ten ulega zmianom z powodu biezgcych
wynikéw badan i obserwacji zachowania dziecka w ich
trakcie. Diagnoza mozliwosci dziecka z FASD jest
procesem dtugotrwatym i rozciggnietym w czasie,
poniewaz uszkodzenia pojawity sie w okresie zycia

ptodowego i dotyczg mozqu, ktéry dzieki procesom
plastycznosci ciggle sie rozwija. Niektére problemy
rozwojowe moga ujawnic sie dopiero po jakims$ czasie.
Im wczesniejsza diagnoza (najlepiej przed 5 rokiem
zycia, zanim dziecko péjdzie do szkoty), tym wieksze
szanse pomocy dla dziecka i zminimalizowania
niekorzystnych skutkdw pierwotnych zaburzen.

Nalezy podkresli¢, ze diagnoza ma na celu nie tylko
ocene i opis deficytéw rozwojowych dziecka, ale
przede wszystkim ocene jego mozliwosci i zasobdw,

w oparciu o ktére nalezy tworzy¢ programy terapii

i akomodacje $rodowiskowe. Zwiefczeniem procesu
diagnozy jest zapis w formie opinii lekarsko-
psychologicznej, ktéra zawiera informacje z wywiadu,
wyniki badania lekarskiego i oceny dysmorfii, rzetelny
opis zaburzonych i zachowanych funkcji psychicznych,
rozpoznanie i szczegdtowe zalecenia do pracy

z dzieckiem. Z rozméw z opiekunami dzieci z FASD
wynika, Ze obszar zalecen jest dla nich szczegdlnie
wazny m.in. dlatego, ze zaburzenia ze spektrum
FASD nie sg wpisane do rozporzadzenia o specjalnych
potrzebach edukacyjnych, a w przypadku tych dzieci
niezbedne jest dostosowanie wymagan, metod i form
pracy w szkole oraz w domu do ich indywidualnych
mozliwosci emocjonalnych i poznawczych.

Ramy tego opracowania nie pozwalajg na szersze
zajecie sie tematykg FASD z perspektywy psychologa-
praktyka. Nie ulega watpliwosci, ze FASD jest w Polsce
obszarem, w ktorym my-psycholodzy mamy “duzo do
zrobienia”. Istotne jest wyszkolenie wykwalifikowanych
profesjonalistéw i zespotéw w zakresie stawiania
diagnozy dzieciom z FASD, stworzenie jednoznacznych
procedur diagnostycznych oraz adekwatnych

narzedzi do diagnozy uwzgledniajgcych specyfike
zaburzen dzieci narazonych na ptodowa ekspozycje
alkoholowa. Konieczne jest stworzenie systemu
pomocy i wsparcia dla dzieci i ich opiekundw, aby
zaspokoi¢ potrzeby ludzi z FASD na przestrzeni catego
ich zycia. Wazne jest popularyzowanie wiedzy na temat
FASD w spoteczenistwie i obalanie szkodliwych mitéw

i stereotypdw, ktére obrosty wokdt tego zagadnienia.
Wreszcie konieczne jest stworzenie systemu
profilaktyki zapobiegajacej spozywaniu alkoholu przez
kobiety w cigzy.
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dr n. med. Krzysztof Liszcz
psychiatra

W latach 1983 - 1996 wspdttwdrca lecznictwa
odwykowego w Toruniu, ordynator oddziatu. Od roku
1993 do 2007 wspdtzatozyciel i prezes Fundacji na Rzecz
Wspierania w Rozwoju Dzieci z Uszkodzeniem Mdzgu ,,Daj
Szanse”. W latach 2001 - 2015 pracowat w Zakfadzie
Leczniczo-Opiekunczym dla oséb z zaburzeniami
psychicznymi w Racigzku, wyktadowca Uniwersytetu
Mikofaja Kopernika w Toruniu (1993 - 2010). Od roku
2002 zaangazowany w dziatania wpierajgce rodzicéw
zastepczych i adopcyjnych oraz w rozwigzywanie
problemdw zwigzanych ze szkodami poalkoholowymi

u dzieci (FASD). Ojciec adopcyjny i zastepczy czworga
dzieci, zatozyciel Pracowni Edukacyjnej - Aksjomat.
Wielokrotnie nagradzany za swojg prace min. Nagroda
Fundacji POLCUL (2005), wspdlnie z Zong nagrodzony :
Orderem ,, Ecce Homo" (1998), wspdlnie z zong Katarzyna
Nagroda Hestii i Znaku im. Ks. J. Tischnera (2009), za

prace na rzecz rodzin zastepczych i adopcyjnych Ztotym Krzyzem zastugi RP, stypendysta i cztonek Stowarzyszenia

ASHOKA.

W latach 2006 - 2009 przewodniczacy grupy ekspertéw PARPA d.s. kampanii ,,Cigza bez alkoholu”, za dziatania
w kampanii wyrdzniony przez Ministra Zdrowia odznaka Za Zastugi dla Ochrony Zdrowia. Cztonek Stowarzyszenia

Uniwersyteckiego ,,Fides et Ratio".

Dzieci matek pijacych alkohol w cigzy - dziecko
z FASD w rodzinie - biologicznej, zastepczej,
adopcyjnej lub w domu dziecka

80% dzieci i mtodziezy dotknietych FAS/FAE
wychowuje sie poza rodzinami biologicznymi

- w rodzinach adopcyjnych i zastepczych oraz w
placowkach opiekuriczo wychowawczych. Wiekszos¢
tych dzieci rodzi sie w rodzinach z problemem
alkoholowym, o niskim statusie spotecznym - ubogich,
uzaleznionych od alkoholu, narkotykéw i nikotyny.
Te dzieci, ktére pozostang ,,przy rodzicach" bywaja
narazone na dziatanie przemocy, zaniedbania w
zakresie wielu zyciowych potrzeb, wzrastajg wsrod
niekorzystnych wzorcéw spotecznych.
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Opiekunowie i wychowawcy najczesciej wigza trudnosci
szkolne i wychowawcze z  biezacymi problemami lub
tez dramatyczna historig rodzinnga, ktéra poprzedzita
przysposobienie dziecka. Niewielu profesjonalistow

i rodzicéw posiada wiedze o FASD i o sposobach
rozwigzywania problemoéw z uwzglednieniem specyfiki
tego zespotu zaburzenl. Ogromne znaczenie ma
rozpoznanie Zespotu Objawéw Odrzucenia, problemdw
w zakresie tworzenia wiezi, zrozumienie zachowan
zwigzanych z przezywaniem wielu kolejnych strat.
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Kolejnym powodem trudnosci szkolnych sg zaburzenia
funkcji pamieci i ograniczona koncentracja uwagi.
Dobry rozwdéj mowy, bogactwo stownika i maty
krytycyzm powodujg, ze dzieci odbierane sg jako bystre
i inteligentne. Tymczasem poziom rozumienia mowy

w dialogu czy tez czytanego tekstu sa ograniczone

i czesto ,,ukrywane” za wieloméwnoscia. Powoduje

to nieadekwatne rozumienie mozliwosci dziecka

i obcigzane go zadaniami zbyt ztozonymi i trudnymi.

Liczne ograniczenia w dostepie do satysfakcji wynikaja
z uzyskiwania niskich ocen, a staba pozycja w grupie

zartow i sg odtracane.

Systematycznie pogarsza sie jako$¢ ich nastroju,
pojawiaja sie objawy depresji zachowania agresywne
i autoagresywne.

Ocena zachowania dziecka w Polsce, tak w szkole jak

i w domu, jest uzalezniana od aktualnych postepow
szkolnych, wiekszo$¢ dzieci okre$lana jest kategoriami
negatywnymi jako : krngbrny, zdolny ler, ktamca,

,nie mozna na tobie polegad”. Ta sytuacja sprzyja
wywotywaniu objawéw wtérnych zwigzanych z niska
samooceng, takich jak che¢ skupienia na sobie uwagi,
takze czynami zabronionymi, czy tez opatrzonymi
ryzykiem (np.: 12 - letni Patryk skonstruowat atrape
bomby i grozit nig w szkole).

Poszukujac sposobdw dziatania i zasad postepowania
z dzie¢mi z FAS mozemy wykorzystac

10 zasadniczych praw dotyczacych
usprawniania i wychowania dzieci z FASD:

1. Konkret

Poniewaz wiekszo$¢ tych dzieci ma ograniczong
zdolno$¢ zapamietywania, znaczne deficyty uwagi,
zmniejszone mozliwosci myslenia abstrakcyjnego,

wymagaja one w sytuacjach takich jak edukacja,
przekazywanie polecen, specyficznego sposobu
przekazywania tresci i komunikowania oczekiwan.
Nasze wypowiedzi, polecenia powinny by¢
formutowane krétkimi zdaniami, jasno zawiera¢ opis
polecenia i spodziewanego wyniku dziatania. Dobrze
jest powtarzac je, umieszcza¢ w formie graficznej

w polu dziatania, podpowiadac¢ i prowadzi¢ ,,od - do".
Dziatania wymagajace dtuzszego czasu dzieli¢ na etapy
i nadzorowac. Nie liczmy na to, ,,ze sie domyslg o co
nam chodzi, ze twérczo uzupetnia nasze oczekiwania,
ze zaskoczg nas pozytywnie". Rzeczywistos¢ jest dla
nich wyzwaniem, ktéremu rzadko moga podotac,
najczesciej rezultaty ich dziatarh wzbudzajg w bliskich

i opiekunach zniecierpliwienie, niezadowolenie

z powodu rezultatéw, prowokujg do dziatan
wyreczajacych. Nasze rozczarowania sg tym wieksze,
ze 0soby z FAS swymi kwiecistymi wypowiedziami

i pewng nonszalancjg sprawiajg wrazenie
kompetentnych, rozumiejacych i odpowiedzialnych.

A wiec skuteczniejszym sposobem jest wydanie
polecenia: idz tu, zréb to, podaj, napisz, podnies, a nie:
miatem nadzieje, ze wiesz co z czasem zrobi¢ gdy mnie
nie byto.

2. Statos¢

Wiekszos¢ dzieci z FAS ma zaburzone poczucie

rytmu dnia, stabe poczucie uptywajgcego czasu, maja
ograniczong zdolno$¢ ,,czytania bodzcéw", utrudnione
dokonywanie wyboréw np.; istotny - nieistotny, maja
mate poczucie wptywu na tok wydarzen. Albo prébuja
»przespac ich nattok", albo podejmujg dziatania nie
przewidujac czesto ich skutkdw korcowych. tatwo
zaburzyc ich sen, tatwo rozproszy¢ uwage, stad tez
potrzeba statosci oczekiwan, statego planu dnia - pér
positkéw, rozktadu lekcji. Statos¢ oznacza pewnosé,
nie zmusza do poszukiwan, daje bezpieczeristwo

i utatwia pamieciowe ogarniecie biezacych zdarzen.
Opiekunowie nie powinni zmieniac sie ale tez nie
powinni zaskakiwa¢ nowymi pomystami, rosngcymi
wymaganiami czy odwotywac sie do mozliwosci

i umiejetnosci, ktére podopieczny ,, powinien miec".

3. Powtarzanie

Skoro pamie¢ $wieza jest ograniczona a uczenie oparte
na doswiadczeniach wtasnych nie trwate, musimy
pomagac poprzez uzywanie ,,poreczy podpowiadania
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i przypominania". Nie béjmy sie codziennego
powtarzania instrukcji, np.: wstan, juz 7, idz do
tazienki i umy;j sie. Jesli brak takiej podpowiedzi, $pi
nadal i w koricu po awanturze, nie umyty i gtodny ze
zto$cig wybiega do szkoty. Powtarzanie ma charakter
zyczliwego podtrzymywania uwagi i jego koniecznosc¢
nie wynika z deficytow intelektualnych, ale z zaburzen
pamieci i koncentracji uwagi. Przypomina ono
oczywiste komunikaty, np.: informacje na dworcu
kolejowym, ktére utatwiajg podréznym przesiadki,
przypominajg o bagazu, czy usprawiedliwiajg
spdznienie. Szczegdlne trudnosci napotykajg oni
probujac uczyc sie z ksigzek, cudzych opracowan, czy
tez prébujac nauczyc sie tekstu na pamiec. Wiasciwie
nie sg zdolni by odnie$¢ w tym zakresie sukcesy. Bardzo
chetnie natomiast beda podazali za instrukcjg, np.:
montazu modelu, przepisem kuchennym, czy opisem
wycieczki w przewodniku. Potrafig dziata¢ ,, ale krok po
kroku", dobrze jesli kto$ kroczy obok..

4. Rutyna

Ukoronowaniem poprzednich trzech sposobdéw
dziatania, a wiec konkretu, stato$ci i powtarzania jest
wypracowanie i kontynuowanie codziennych rutyn
obejmujacych porzadek dnia, positki, nauke, obowigzki
domowe i wreszcie zainteresowania. Pozwalajg one
naszym podopiecznym czuc¢ sie ,,na wtasciwym
miejscu”’, zmniejszajg frustracje otoczenia, redukuja
zachowania nieodpowiedzialne i zagrazajace. Cwiczenie
dodatkowo rutyn gimnastycznych, uprawianie
niektdérych sportéw, zainteresowania modelarstwem,
tkactwem, opieka nad zwierzetami moga stac sie
codziennymi, dajacymi satysfakcje zajeciami i wstepem
do przysztej pracy zawodowej. Przyktad tej ostatniej to
praca sanitariusza, ktéry realizuje konkretne polecenia
pielegniarki. Ta sama osoba na stanowisku lekarza

czy pielegniarki mogtaby sprowadzi¢ nieszczes$cie

na siebie i pacjentéw. Zasadnicza réznica dotyczy
koniecznosci oceny sytuacji, zaplanowania kolejnosci
dziatan i rozumienia rangi i istotno$ci problemdw.
Wiasnie trudnosci w ocenie znaczenia poszczegdlnych
dziatan, rozumienie ich waznosci, gradacji utrudnia
samodzielnos$¢ i bezpieczne dziatanie.

5. Prostota

Prosto, w uproszczeniu jasno - nie znaczy prymitywnie
czy byle jak. Genialno$¢ prostoty, jasno$¢ przekazu,
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konkretno$¢ oczekiwan - tego oczekujemy

i potrzebujemy wszyscy. Osoby z FAS w szczegdlnosci.
Majg one problemy w rozumieniu mowy innych,

w rozumieniu tekstu czytanego, w zastosowaniu sie
do polecen nieprecyzyjnych, a najbardziej do tych,
ktére wymagajg ,,czytania miedzy wierszami”, czy
wrecz domyslania sie o co chodzi. Prosty tekst, tzn.
czytelny, przyblizony pisemng instrukcjg, do ktérej
mozna w kazdej chwili zajrze¢, opis podzielony na kroki
czy etapy, ktérych osigganie jest monitorowane przez
opiekuna. Poniewaz majg trudnos$ci w dostrzeganiu
réznic, przy réwnoczesnym utrudnionym ich
nazywaniu, nalezy zadbac, by dziatania i nauka tych
0s6b nie byty dodatkowo zaktécane ,,szumami"”, ktére
odwracajg uwage od gtéwnego watku, np.: pracy nie
powinien towarzyszy¢ witgczony program telewizyjny,
czy rozmowy toczace sie wokdt miedzy innymi
pracownikami.

6. Szczegotowosé

Chociaz wypowiedzi i polecenia powinny by¢ proste
nie moga by¢ jednak bardzo ogdlne. Przeciwnie,
winny dotyczy¢ i opisywac szczegdty maksymalnie
ukonkretnione. Méw doktadnie czego oczekujesz, co
ma by¢ zrobione, nie odwotuj sie do analogii, wtasnych
doswiadczen, czy tez wczes$niejszych doswiadczen
podopiecznego, méw doktadnie ,,zréb to", krok po
kroku. Nie komplikuj wypowiedzi, nie popisuj sie
erudycja, nie dawaj mu odczu¢ swych przewag ale
wskazuj na jego mozliwosci i potwierdzaj kazdy, nawet
drobny sukces.

7. Zasady

Aby dziecko z FAS odkryto ,,sens Swiata" musi opierac
sie w mys$leniu o sobie i Swiecie na przyswojonych
zasadach porzadkujacych te wyobrazenia. Oto kilka
przyktadowych zasad: po pracy przychodzi nagroda,
jemy o okreslonych porach, w dni parzyste odrabiam
lekcje z tatg, w nieparzyste z mamg, w sobote ide

na basen jesli w tym tygodniu nie spoznitem sie do
szkoty, jesli nie nakrywatem do stotu - wtedy zmywam
po positku, moj pokdj - a wiec i ja w nim sprzgtam,

w naszym domu nikt nie przeklina, nie pali, nie podnosi
gtosu, dbamy o nasze zwierzeta i kwiaty.
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8. Nadzér

Wiele sposrdd dzieci z FAS majac trudnosci

w planowaniu dziatan i w przewidywaniu ich skutkéw
wnosi w codzienno$¢ wiele dziatan i zachowan
stwarzajacych niebezpieczeristwo dla siebie i innych
oraz dla wyposazenia mieszkania czy miejsca nauki.
Poniewaz czesto podejmujg aktywnosci nie liczac sie
ze skutkami. Uzycie ognia, zabawa wodg, Srodkami
czyszczacymi, staba ocena niebezpieczeristwa
wynikajgcego z manipulacji pradem elektrycznym -
wymagaja nieustannego nadzoru, nieadekwatnie do
wieku metrykalnego. Dobrym przyktadem ilustrujgcym
te trudnosci jest dziatanie pewnego chtopca, ktory
otrzymat polecenie , nastaw wode na herbate" po
czym napetnit czajnik bezprzewodowy wodg i postawit
go na palniku kuchenki gazowej powodujac jego
natychmiastowe zapalenie. Zapytany o powdd takich
dziatan odpowiedziat ,,przeciez nie powiedziate$ wigcz
do gniazdka, ale nastaw wode na herbate”

9. Interwencje

d) Zadaj sobie pytanie, co w tej chwili sprawia mu
trudnosc i jak mégtbym mu pomadc

e) Sformutuj na nowo polecenie, podziekuj za to co
sie udato, pomdz w naprawieniu szkéd

10. Akceptacja - codziennym sposobem na
przetrwanie

Ciagte interweniowanie w oparciu o powyzsze 8 zasad
wymaga naszej obecnosci i uwagi. Taki wieczny dyzur
jest wyczerpujacy i ucigzliwy. Powraca pytanie, jak
dtugo jeszcze bedziemy musieli go pilnowaé, czy to sie
wreszcie skoriczy. Mozemy jako opiekunowie przezywac
i okazywac agresje. Stajemy sie wtedy szczegdlnie
nieskuteczni, niszczac siebie i wiez z dzieckiem.

Jesli tak sie dzieje mozemy dziata¢ wedtug ,,zasady
ratunkowej”

a) Przestan natychmiast dziata¢, méwic,
gestykulowag, krzyczec i grozic¢

o)} Obserwuj - odsun niebezpieczeristwo, np.: wytgcz
prad i gaz, zamknij okno, itd.

0 Stuchaj dziecka uwaznie, staraj sie zrozumieé
jego problem

Trudno jest rodzicom i opiekunom zgodzi¢ sie

z wieloma zachowaniami prezentowanymi przez

nasze dzieci. Czesto upatrujemy w nich che¢
zeztoszczenia nas, odgrywania sie na nas za

krzywdy doznane wczesniej, by¢ moze przez innych,
spekulujemy na temat testowania granic, czy wreszcie
interpretujemy je jako zburzenia zachowania zwigzane
z charakteropatig. Warto pamieta¢, ze wiekszos¢

z nich ma witasnie ,,mézgowe podtoze", ktére powoduje
zaburzone funkcjonowanie zmystowo - poznawcze,
odruchowe, w zakresie orientacji przestrzennej,
poczucia czasu, zaburzenia czucia dotyku i czucia
gtebokiego, ograniczenia pola widzenia i jakosci
styszenia, i wiele, wiele innych. Na funkcjonowanie
naszych dzieci znaczacy wptyw maja takze zaburzenia
Zycia emocjonalnego wynikajgce z przezycia
odrzucenia przez rodzicéw biologicznych. Obnizony
nastréj, drazliwos¢, poczucie osamotnienia, idealizacja
rodzicéw biologicznych, wreszcie objawy wtérne
wynikajace z niezrozumienia, przez otoczenie stwarzaja
razem obraz zycia trudnego, bez sukceséw, gdzie
dziatania agresywne stajg sie jedynym dostepnym
sygnatem - jestem i liczcie sie z mojg obecnoscia.

Aby nie byly one uruchamiane przez dziecko i przez
otoczenie, warto kazdego dnia starac sie kierowac
naszymi opisanymi tu zasadami.
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Mgr Katarzyna Katamajska-
Liszcz

Rodzic adopcyjny i zastepczy dzieci z FAS, tytut

naukowy: mgr, tytut do zabrania gfosu: doswiadczenia
wiasne. W poszukiwaniu wsparcia dla przyjetych dzieci
ukonczyta szkolenie ,,Human Developmentalist Course”

w IAHP w Filadelfii (USA), podyplomowe studia , Relacje
Interpersonalne i Profilaktyka Uzaleznien” na UKSW

w Warszawie i, Studium Poradnictwa Psychologicznego

i Interwencji Kryzysowej” w Instytucie Psychologii Zdrowia

w Warszawie.

Dostosowanie Srodowiska domowego i szkolnego dla

dziecka z FASD

Gtéwna trudnoscia, ktéra maja dzieci z FASD, jest
prenatalne uszkodzenie mdzgu. Za nim idg dalsze -

problemy jelitowe, problemy stawowe, oddechowe etc.

Swiadomo$¢ tych obcigzen rodzi postawe tworzenia
dla dziecka jak najbardziej profesjonalnego programu
terapeutycznego, wykorzystujacego zdobycze
wspoétczesnej medycyny. Trzeba jednak pamietaé, ze
uszkodzenie mézgu dziecko ma 24 godziny na dobe,
a co za tym idzie program terapeutyczny musi sta¢ sie
sposobem na zycie. Nie moga to byc¢ sesje z kolejnymi
profesjonalistami w ich gabinetach. Program musi
by¢ ztozony w rece rodzicéw - biologicznych czy - co
czeste - adopcyjnych lub zastepczych. Program ten
bedzie skuteczny, jesli bazg dla terapii bedzie mito$¢
statego opiekuna okazana dziecku oraz zyczliwos¢

i zainteresowanie wspierajacych dorostych.

14

»Punktem wyjscia nie moga by¢ dla nas te trudnosci,
ktdre dziecko stwarza, lecz te, ktére dziecko ma”.

Herman Nohl

Zeby tak sie stato, trzeba zobaczy¢ to dziecko jako
dar. Dla matki biologicznej bedzie to droga przez
przebaczenie samej sobie, dla rodzica zastepczego
czy adopcyjneqo przez przebaczenie rodzicom
biologicznym. Z zobaczenia dziecka z tak wieloma
problemami jako daru, a wiec fenomenu wyjgtkowosci
i niepowtarzalnosci, ptynie petna jego akceptacja.
Niestety wielu dzieciom z FASD brakowato na poczatku
zycia obecnos$ci matki, a wraz z nig pierwszego

i najwazniejszego do$wiadczenia zyciowego, ze

jest mito$¢! W tej sytuacji nie mozna rozpoczynac

od ,terapeutyzowania” i ,,wychowywania” dziecka
pozbawionego poczucia bezpieczeristwa. Trzeba to
poczucie bezpieczeristwa dziecku da¢, napotykajac
czesto po drodze prowokacyjng postawe odrzucenia

Z jego strony. Jezeli nasze uczucie jest prawdziwe,
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to dziecko doswiadczy tego, ze ,,znosimy” je takim,
jakim ono jest i wiernie przy nim trwamy, czesto
wydawatoby sie ,,nieadekwatnie” wg otoczenia reagujac
na jego zachowania. Taka postawa ,,uprzedzajacej”
mito$ci stojgcej zawsze po stronie dziecka, rodzi
doswiadczenie: ,,Oto jest kto$, dla kogo jestem wazny".
To do$wiadczenie wzmacniamy kontaktem wzrokowym,
dotykowym i rozmowg, a wszystko to przezywamy

w atmosferze radosci i zachwytu nad dzieckiem.

Po stronie dorostego wymaga to duzej cierpliwosci

i wytrwatosci, poniewaz dziecko, ktére ma lekowa
forme bazalnej wiezi, brak zaufania do $wiata dorostych
i ciggte doswiadczanie wiasnych bteddéw wynikajacych
chociazby z zaburzonej sensoryki, bedzie poddawac
opiekuna swoistym ,,testom” dla sprawdzenia, czy

w istocie i jak dalece jest on jego adwokatem, jest po
jego stronie. W tej sytuacji oczywistym jest rezygnacja
z systemu karania i nagradzania na rzecz tworzenia
razem z dzieckiem ,prawa rodziny", ktére jest
nazwane, spisane i bezwzglednie przez wszystkich
przestrzegane. Jasno okres$lone granice dajg dziecku
poczucie bezpieczenstwa a wprowadzona dobrze pojeta
dyscyplina rodzi finalnie u dziecka samodyscypline.
Zasade te z wielkim powodzeniem stosowat w terapii
dzieci z uszkodzeniem mdzgu Glenn Doman tworzgc
indywidualne, domowe programy rehabilitacji.
Budowanie bezpiecznego, ufnego przywigzania jest
ciezka pracg, ale nie jest beznadziejne.

Neurobiologiczne uszkodzenie mézgu u dzieci z FASD
zaburza przede wszystkim koncentracje uwagi,
funkcje wykonawcze, pamie¢ i mozliwosci uczenia sie,
mowe, reagowanie na stres i empatie. Terapeutyczne
wychowanie dziecka z FASD musi zatem dotykaé
wszystkich sfer jego zycia - somatycznej, psychicznej
i duchowej. Zeby w peni rozwingé potencjat dziecka

i wesprzec je w obszarach deficytdw, konieczna jest
diagnoza funkcjonalna, bedaca baza do postawienia
celéw terapeutycznych i wytyczenia programu
usprawniania. Nadzieje na skuteczno$¢ programu
daje wiedza na temat plastycznosci mézgu, ktéry
odpowiednio wzmocniony dieta i dotlenieniem oraz
programem usprawniania, buduje nowe sieci potgczen
neuronalnych. Istotg programu jest stymulacja
sensoryczna: wzrokowa, stuchowa i dotykowa

0 zwiekszonej czestotliwosci, intensywnosci i dtugosci
trwania, przekazywana w szczery, zgodny z prawda

i radosny sposoéb. Przyktadem takich dziatan jest

np. program czytania globalnego, program rozwoju

myslenia matematycznego czy program rozwijania
potencjatu intelektualnego dziecka przeplatany
programem stymulacji czuciowych i przestrzennych.
Jesli dziecko mimo osiggniecia wieku szkolnego, nie
jest jeszcze do szkoty gotowe, nalezy skupi¢ sie na
terapii i edukacji domowej.

Obecnos¢ dziecka z FASD w szkole niesie nowe
wyzwania dla dziecka, rodzicéw i nauczycieli. Jezeli
dziecko nie ma diagnozy i propozycji wsparcia, szybko
doswiadcza w szkole porazek na wielu ptaszczyznach.
Czesto w ramach strategii przetrwania przyjmuje
wobec nauczyciela role niezrozumianej przez rodzicéw
ofiary. Wzbudza to w nauczycielu wspdtczujaca reakcje
(szczegolnie, jesli jest to dziecko adoptowane lub

w rodzinie zastepczej), ostabiajaca pozycje rodzica.
Nauczyciel, ktéry w dziecku widzi ofiare, nie jest

w stanie podjaé wspdtpracy z rodzicami, widzgc w nich
przyczyne problemoéw. W podobny sposdéb dziecko
potrafi skonfliktowaé rodzicéw z nauczycielami.

Aby dostosowac srodowisko szkolne dla dziecka

z FASD trzeba przede wszystkim stworzy¢ wspierajacy
sie nawzajem zespot ,,dziecko - rodzic - nauczyciel”,
pamietajgc o problemach kazdej ze stron. Rodzic,
ktory 24 godziny na dobe jest z dzieckiem, ma czesto
zespot wypalenia spowodowany przez np.: zaktdcenia
snu (dzieci po przezytej wczesnodzieciecej traumie
czesto budza sie z krzykiem w nocy), ciaggte i trudne
do przewidzenia ktopoty, obcigzenie fizyczne, brak
czasu wolnego, konieczno$¢ dostosowan w rodzinie,
przezywanie bardzo trudnych zachowan dziecka,
konieczno$¢ dostosowania sie emocjonalnego,
dodatkowe obcigzenia finansowe (diagnozy, terapie),
poczucie przyttoczenia a w wypadku rodzica
zastepczego dodatkowo Swiadomos¢, ze jest sie
ciggle ocenianym. Nauczyciel uczacy dziecko z FASD
z kolei czesto wikta poczucie wtasnej wartosci w brak
postepdw edukacyjnych dziecka, przezywa takze
poczucie osamotnienia wobec problemdéw dziecka

i z dzieckiem. W takiej sytuacji najczesciej podejmuje
dorazne, interwencyjne dziatania (wzywanie rodzicéw,
grozenie sankcjami), wynikajgce z braku strategii
rozwigzywania problemow. W szczegdlnie trudnej
sytuacji s nauczyciele ,,przedmiotowi”, ktérzy maja
znikome przygotowanie pedagogiczne. Wspétpraca

z rodzicami jest wowczas rozumiana jako przeniesienie
odpowiedzialnosci ze szkoty na dom a powszechng
strategig staje sie tuszowanie bezradnosci szkoty
ogdlnikami typu ,,indywidualne podejscie”,
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~pomoc”. Obserwuje sie brak wsparcia w systemie
interdyscyplinarnej wspétpracy wszystkich instytucji

i 0séb formalnie wyznaczonych do udzielania pomocy
dziecku i rodzinie, np. w wypadku dzieci w rodzinach
zastepczych MOPR czy PCPR nie traktuje rodzica jako
partnera zbierajgc poza nim opinie na jego temat od
dyrekcji szkoty.

W tej sytuacji konieczny jest staty dialog rodzice -
nauczyciele wsparty obecnoscig adwokata dziecka
(tak, jak np. w Kanadzie pracownika kluczowegqo).

W naszych realiach moze to by¢é metodyk nauczania.
Ponadto konieczna jest edukacja nauczycieli w zakresie
umiejetnos$ci modyfikowania programéw nauczania

do mozliwosci i potrzeb dzieci z FASD i edukacja

rodzicow w zakresie rozumienia i wsparcia dziecka
oraz wspotpracy ze szkotg. Konsekwencjg tych
dziatart powinno by¢ objecie rodzicéw i nauczyciel
grupami wsparcia. Na tak przygotowany grunt mozna
wprowadzaé dostosowania wynikajgce z potrzeb
zaburzen neurorozwojowych.

Dziecko z FASD zaréwno w domu, jak i w szkole,

daje dorostym okazje do okazania mitosierdzia, a nie
sprawiedliwosci (misericordia tzn. cor - serce, dia - dla,
miseri - biedny, mizerny). Daje szanse opiekunowi

na pokonywanie samego siebie w pochyleniu sie

nad innym. Jest to czesto trudne, ale wyzwalajace
do$wiadczenie.
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Lek med. Joanna Boron-Zyss

Po ukoriczeniu wydziatu lekarskiego AM w Krakowie,
rozpoczeta prace i specjalizacje w zakresie psychiatrii
dzieci i mtodziezy. Pracuje w zawodzie od lat, jest
specjalistg psychiatrii dzieci i mtodziezy. Jej doSwiadczenie
zawodowe obejmuje prace tak w ambulatorium, poradni
jak i w Oddziale Psychiatrii Dzieciecej. Nie jest jej obca
psychiatria konsultacyjna, co wynika z dziesiecioletniej
pracy w PZP dla Dzieci i Mtodziezy Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie / dawny Instytut Pediatrii
w Prokocimiu. Obecnie kieruje Oddziatem Psychiatrii
Dzieciecej WSSD im. sw. Ludwika w Krakowie. Wspdtpracuje
takze z Krakowskim Osrodkiem Terapii. Ukoriczyta studia
podyplomowe w kierunku psychoterapii. W jej praktyce
znalazty swoje miejsce takze grupy wsparcia dla rodzicow
dzieci przewlekle chorych somatycznie. Specjalizuje sie

w diagnostyce i leczeniu zaburzen okresu rozwojowego:

- ADHD - Zespot Aspergera - Autyzm - zespoty natrectw

- zaburzenia lekowe - zaburzenia depresyjne - zaburzenia
zachowania - zaburzenia emocjonalne i zachowania
towarzyszgce chorobom somatycznym - leczenie zaburzen
odzywiania.

FASD - w poszukiwaniu rozwigzania - dylematy

psychiatry dzieciecego

Na skutek narazenia na alkohol w okresie ptodowym
wiele dzieci, a w okresie pdzniejszym - dorostych

- doswiadcza powaznych zaburzen zachowania

i funkcjonowania spotecznego. Zaburzenia te maja
swoje zrédto w uszkodzeniach OUN. Nie rzadko
dzieci z FASD sg narazone na liczne traumy w okresie
dziecinstwa od toksykacji alkoholem poprzez separacje
i niedostateczng opieke, az po wychowywanie sie

w domu dziecka. Skutki zwigzane z historig zycia

i uszkodzeniami OUN trwajg przez cate dziecifistwo

i dorostosc.

Niestety nadal diagnostyka i terapia w tym zakresie
w Polsce jest skromna. Dzieci z FASD nie majg zadnego

. Troska o dziecko jest pierwszym i podstawowym
sprawdzianem stosunku cztowieka do cztowieka”

Jan Pawet I

systemu pomocy. Jesli majg szczescie i mieszkaja

w poblizu miejsc gdzie jest pomoc to jg otrzymuja.
Ale znacznie czesciej otrzymujg taka pomoc jaka
jest dostepna w ich miejscu zamieszkania. Ale czy na
pewno jest to pomoc dla nich efektywna?

Dochodzimy tutaj do najwiekszego paradoksu
zwigzanego z FASD. Jesli dziecko z FASD ma powazne
deficyty rozwojowe i uszkodzenia OUN lub uszkodzenia
organéw wewnetrznych otrzymuje pomoc medyczng

i jest zwykle objete wczesng interwencja ze wzgledu

na uposledzenie umystowe lub inne deficyty. Jesli
natomiast prezentuje dyskretne cechy z grupy

FASD i jest w normie rozwojowej nie otrzymuje
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zadnej pomocy. Wiemy jednak z badan prof. Ann
Streissquth, ze wczesna diagnoza i adekwatna pomoc
pomaga dzieciom z FASD lepigj sie rozwija¢, a przede
wszystkim zapobiega zaburzeniom wtérnym co nie
jest bez znaczenia w kontekscie catego zycia dziecka,
a zwtaszcza okresu dojrzewania.

Najtrudniej jest mi jednak jako lekarzowi pogodzic¢

sie z faktem, Ze nie zawsze dochodzi do realizacji

w czasie cigzy profilaktyki - w postaci catkowitej
abstynencji kobiet. Takie zachowanie prowadzitoby do
braku szkodliwego wptywu alkoholu na ksztattujacy
sie w tonie matki organizm dziecka. Rola lekarza
pierwszego kontaktu i lekarza ginekologa jest tutaj nie
do przecenienia podobnie jak rola rodziny, przyjaciot

i znajomych kobiety oczekujacej dziecka.

Oczywiscie - z rozmaitych wzgleddéw - nie jest to tak
proste do wykonania jakby sie zdawato. Wiele kobiet
uzywajacych alkoholu nie zgtasza sie po porade
lekarska w okresie cigzy. Jednak réwniez wiele kobiet
pije niewielkie dawki alkoholu w cigzy np. wino czy
piwo i myslg, ze nie jest to szkodliwe. Co gorsza
ciggle istniejg lekarze, ktérzy je w tym utwierdzaja.
To pokazuje jak wazna jest edukacja w tym zakresie
zaréwno specjalistow jak i edukacja spoteczna.

Nie mniej trudna jest sytuacja, w ktérej lekarz stoi

w obliczu rozpoznania u dziecka FASD i nie ma, gdzie
skierowac go na odpowiednig dla niego terapie. Wiemy,
ze im wczesniej rozpoczeta bedzie terapia tym wigksze
szanse na umozliwienie dziecku jak najlepszego
rozwoju, realizacji poszczegdlnych zadan rozwojowych
jakie stawiajag przed nim kolejne etapy zycia. Nie
zawsze oznacza to petng samodzielnos¢, lecz poziom
wsparcia jakiego moze potrzebowaé w przysztosci
obecnie ,maty cztowiek”, na skutek odpowiednich
dziatan bedzie znacznie mniejszy niz jest w sytuaciji,
gdy nie podejmuje sie pracy nad jego deficytami.

O jakich deficytach méwie - np. deficycie uwagi,
nadpobudliwo$ci, problemach z pamiecig, trudnosciach
jezykowych, problemach z zachowaniem, w tym

tez ktopotach zwigzanych z hamowaniem reakcji
emocjonalnych.

Warto zwréci¢ uwage na konieczno$¢ zapewnienia
dziecku, ktére jest diagnozowane w kierunku FASD
diagnostyki wielospecjalistycznej - niezbedne minimum
to lekarz i psycholog. Jesli to bedzie wspdtpracujacy
zespodt - neurolog, pediatra, psychiatra, psycholog -
zdotajg ogarnac nie tylko ,ciato ale i dusze".
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Tak rozbudowany zespét diagnostyczny ma swoje
uzasadnienie. Deficyty rozwojowe na jakie napotykaja
dzieci z FASD moga miec bardzo szerokie spektrum

i sg specyficzne. Na przyktad obnizony poziom
intelektualny nie jest dla tych dzieci charakterystyczny.
To co je wyrdznia to niemoznos$¢ korzystania

z mieszczacych sie niejednokrotnie w normie
mozliwosci poznawczych. Czesto nie zdajg sobie
sprawy, ze ich zachowanie jest nieodpowiednie.

Ich deficyty sg zwigzane z uszkodzeniami OUN.

To warunkuje w znacznej mierze ich trudnosci
funkcjonowania w otoczeniu.

O ile w okresie dzieciristwa nie otrzymaty pomocy - to
juz w okresie dojrzewania, a potem w wieku dorostym

- moga prezentowac zachowania trudne, czasami nie
mieszczace sie w granicach tolerowanych spotecznie:
mogg3 sie zdarzac kradzieze, tamanie ogdlnie przyjetych
norm funkcjonowania spotecznego, problemy

z ukoriczeniem procesu edukacji itp.

Do tego dochodzg trudnosci w sferze emocjonalnej
m.in.: labilno$¢ emocjonalna, impulsywnos¢,

trudnos$ci w rozumieniu i przezywaniu emocji.
Otoczenie w odpowiedzi na opisywane trudne
zachowania czesto reaguje odrzuceniem, uwaza
dziecko za niedostosowane, zaburzone, badz co
najmniej niewychowane i ztosliwe. Skutkuje to czesto

a niejednokrotnie usunieciem dziecka z rodziny -
umieszczanie w internacie, osrédkach wychowawczych
czy tez rozwigzanie opieki zastepczej czy adopcyjne;j.

Myslac o dzieciach, ktére byty narazone na dziatanie
alkoholu w okresie ptodowym, a ktére mogtam
poznac¢ wraz z ich rodzinami pracujac jako psychiatra
dzieciecy (tak w Poradni Zdrowia Psychicznego, jak

i w oddziale stacjonarnym i dziennym psychiatrii dla
dzieci i mtodziezy) nie moge pomina¢ kwestii czesto
obserwowanych u nich zaburzen przywigzania.
Niejednokrotnie dzieci te trafiajg pod opieke rodzin
zastepczych lub adopcyjnych, a ich historia zyciowa
jest obcigzona nie tylko szkodliwym wptywem alkoholu
w czasie, gdy ksztattujg sie wszystkie narzady, ale tez
emocjonalng, rozwojowa trauma wczesnodziecieca
(zwigzang ze wzrastaniem w rodzinie z problemem
alkoholowym), ktéra prowadzi do nieprawidtowych
wzordéw przywigzania, skutecznie utrudniajgcych
tworzenie wiezi z nowymi opiekunami. Bedzie to
decydowac o jakosci relacji jakie obecne dziecko,




a w przysztosci - dorosty bedzie tworzyt wchodzac
w blisko$¢ z otoczeniem.

Pomocy, wsparcia, edukacji - w zwigzku z tym
potrzebuja takze opiekunowie, aby mogli pomdc
dziecku w zmianie tych zaburzonych wzorcow.

Tu dochodze do pytania, ktdre coraz czesciej stysze -
,Gdzie mozemy pdj$é? Kto moze i umie pomdc mojemu
dziecku?" Mozliwosci w tym zakresie sg ograniczone.
W systemie zdrowia nie ma przewidzianych procedur
na tworzenie specjalistycznych poradni dla dzieci z
FASD. Dziatajg pasjonaci zaréwno w stuzbie zdrowia jak
i poza nig. FASD jest zbyt powaznym problemem, aby
pomoc opierata sie tylko o pasje i entuzjazm. Ufam, ze

ZROZUMIEC DZIECKO Z FASD

to sie zmieni do czego przyczynic sie mogg wspdlne
dziatania wszystkich, ktérzy sg zaangazowani w opieke
poczawszy od opiekundéw po specjalistow, a przede
wszystkim oséb podejmujgcych decyzje o tej pomocy.

Szczesliwie - patrzac z mojego punktu widzenia -
ostatni okres przynosi zmiany w tym zakresie. Mam
petng Swiadomos¢, ze aby doszto do stworzenia sieci
wsparcia dla rodzin i dzieci z FASD trzeba czasu i
dziatan systemowych, ale coraz gtosniejsze méwienie
o problemie, wiedza na ten temat docierajgca tak do
specjalistéw, rodzin z dzie¢mi, ktére majg FASD jak

i samych dorostych z FASD - daje szanse na objecie
opieka specjalistyczna tej grupy.
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Mgr Beata Zagorska

Ukonczyta Wydziat filologii polskiej Uniwersytetu
Jagiellonskiego w Krakowie w 1993r., w 2015r. uzyskata
tytut magistra psychologii Uniwersytetu Spoteczno-
Hmanistycznego SWPS. W 1993 roku podjeta prace
nauczyciela jezyka polskiego w publicznej szkole
podstawowej, od roku 2000 zatrudniona w Gimnazjum
nr16 w Bielsku-Biatej na stanowisku naucyciela jezyka
polskiego i etyki. W 2015r. stazystka Polsko-niemieckiej
Fundacji “Bfekitny Krzyz", terapeuta uzaleznien

w procesie certyfikacji.

Dziecko z FASD z perspektywy nauczyciela

gimnazjum

Kiedy bytam nauczycielka jezyka polskiego

w gimnazjum i wychowawczynig z dziesiecioletnim
stazem pracy w szkolnictwie, po raz pierwszy w swojej
pracy spotkatamz sie z dzieckiem z FASD.

Na sierpniowej konferencji poprzedzajgcej rozpoczecie
roku szkolnego otrzymatam informacje, ze w mojej
klasie znajdzie sie wyjatkowo trudny do prowadzenia
chtopiec, za$ jego adopcyjni rodzice znani sg z petnych
napiecia i wzajemnego niezrozumienia kontaktéw

z nauczycielami. M@j 14-letni uczen rozpoczynat nauke
w gimnazjum z opdéznieniem, gdyz powtarzat klase

w szkole podstawowej. Wtedy nikt nie powiedziat mi, ze
w klasie bede miata dziecko z FASD, poniewaz ani jego
rodzice, ani nauczyciele z poprzedniej szkoty nie mieli
o tym pojecia. Chtopiec ten nigdy nie byt diagnozowany
w tym kierunku, dlatego skoriczyt szkote z réznymi
etykietami (dysleksja, zaburzenia achowania, ADHD),
jednak nikt nigdy nie méwit o FAS. Dopiero teraz,

z perspektywy czasu i wiedzy wiem , ze byt to chtopiec
z FASD.
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Po zapoznaniu sie z opiniami specjalistycznymi, jakie
miat méj uczen, dowiedziatam sie o jego trudnosciach
rozwojowych. Miat zdiagnozowang nadpodbudliwos¢
ruchowg, ADHD, zaburzenia zachowania,
nieumigjetno$¢ regulowania swoich emocji, byt

takze badany pod katem wystepowania dysleksji. Do
zasobow chtopca zaliczano bardzo bogate stownictwo
i tadne wystawianie sie. Wyposazona w taka wiedze
rozpoczetam prace wychowawcy i nauczyciela w mojej
klasie.

Na pierwszy rzut oka wydawato sie, ze chtopiec
znakomicie odnalazt sie w nowym $rodowisku, dlatego
bardzo niskie oceny z kartkéwek i sprawdziandw
bardzo mnie zaskoczyty. Prébowatam réznych metod,
ale nie przynosity oczekiwanych rezultatéw. Zaczety
sie problemy z dyscypling, ktamstwa, wybuchy ztosci.
Zadawatam sobie pytanie, co robie Zle? A moze to
wina okresu dorastania albo poktosie traumy zwigzanej
z adpocja?
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Pojawita sie frustracja, zniechecenie, poczucie
bezradnosci. Rozumiatam, ze mogg by¢ jakie$ inne
przyczyny, jednak nie miatam zadnego pojecia, czego
szukac i gdzie. Pomimo wsparcia pedagoga szkolnego
i psychologa z Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej
nie udato mi sie efektywnie wspomdc rozwoju chtopca
i jego rodzicéw, ktérzy w momencie ukoniczenia przez
syna gimnazjum znajdowali sie na granicy wyczerpania
nerwowego.

Dzisiaj wiem, ze to, co zostato opisane u chtopca jako
zdolnos¢ do tadnego wypowiadania sie, byto strategia
maskujgcg deficyty jezykowe. Tak naprawde moj uczen
miat problemy z produkcja stéw i z wtasciwg budowa
zdan. Jego "tadne méwienie" to wklejenia cudzych
wypowiedzi, kalki stowne i odtwarzane z pamieci cate
frazy, jakimi postugiwali sie rodzice. Niestety, potrafit
to zrobic tylko w jezyku moéwionym. Kiedy trzeba

byto pisa¢, strategia nie dziatata. To wypowiedzi
pisemne Mojego ucznia ujawniaty jego prawdziwy
deficyt. Zrozumiate dla mnie staty sie jego chaotyczne
sprawdziany, brak notatek z lekcji i zadania domowego.
Niestety, dopiero po czasie.

Kiedy bytam jego nauczycielky, staratam sie
motywowac go do pracy na rézne sposoby. Tak jakby
uszkodzony w zakresie rozwoju jezykowego mézg
mozna byto zmotywowac¢ nagrodami lub karami. Dzisiaj
wiem, ze to byto dziatanie bezsensowne. Ditugoletni
brak diagnozy skutkowat brakiem adekwatnej pomocy
dla dziecka. Doprowadzito to do wielu problemoéw
wtérnych. Chtopiec nie lubit szkoty, nauka go meczyta,
miat zanizong samoocene. Koledzy w klasie najpierw
podziwiali jego elokwentne wypowiedzi, ale kiedy
zrozumieli, ze to tylko puste stowa, odwrdcili sie
postrzegany przez nauczycieli jako trudny, zamiast
rozwijac sie, coraz bardziej sie degenerowat.

W domu nie byto lepiej. Rodzice - petni nadziei po
kolejnych diagnozach, rozpoczynali kolejne terapie,
ktdre nie dawaly rezultatu. Zycie chiopca toczyto sie
pomiedzy szkotg, ktérej nie lubit, i domem, gdzie coraz
bardziej sfrustrowani rodzice catymi dniami prébowali
go czego$ nauczy¢, nie rozumiejac, dlaczego nie
przyswaja wiedzy i ciggle dostaje najstabsze oceny.
Na rozwdj spoteczny, kontakty z réwiesnikami czesto
nie starczato juz czasu. Poza tym chtopiec bywat
agresywny, tamat normy spoteczne, dlatego rodzice
ciggle go pilnowali, a to rodzito kolejne konflikty.
Rodzice przezywali adopcje w kategoriach swojej
porazki wychowawczej, nie rozumieli, co sie stato

i gdzie popetniono btad.

Nie znam dokladnie jego dalszych loséw. Wiem,

7e w szkole Sredniej wagarowat, eksperymentowat

z papierosami i alkoholem. Szkoty pierwszego wyboru
nie skonczyt.

Gdybym wtedy wiedziata, co to jest FASD i jak wptywa
na rozwdj oraz funkcjonowanie dziecka, wiedziatabym,
jak pracowac i nie czutabym sie taka bezradna.
Uniknetabym takze wielu niepotrzebnych konfliktow,
mogtabym po prostu skupic¢ sie na tym, co istotne

w pracy z dzieckiem i wspoméc jego rodzicéw. Wiem,
ze gdyby mdj uczen otrzymat wlasciwe wsparcie jako
dziecko, nie zaptacitby tak wysokiej ceny. Uwazam,

ze wiedza na temat tego zaburzenia jest ciggle zbyt
mata, zaréwno wsréd specjalistéw jak i nauczycieli oraz
rodzicédw. Niestety, catkowite koszty braku systemu
pomocy dla dzieci z FASD ponoszg chore dzieci i ich
rodziny. Chciatabym, aby to sie zmienito.
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Mgr Emil Szumito
psycholog

Psycholog, absolwent Szkoty Wyzszej Psychologii
Spotecznej w Warszawie. Specjalizuje sie w zakresie
psychoterapii leku i zaburzers osobowosci. Pomaga
rodzicom w rekonstrukcji bezpiecznego stylu
przywigzania u dzieci. Pracuje w ramach nowego
podejscia terapeutycznego stworzonego przez Jeffreya
Younga dyrektora Instytutu Psychoterapii w Nowym
Jorku. Superwizuje zespot psychoterapeutdw pracujgcych
z uzalezniong mtodziezg oraz superwizuje pracownikdw
socjalnych pracujgcych z rodzinami zastepczymi.

Aspekt przywigzaniowy funkcjonowania
emocjonalnego opiekunow dziecka z FASD

Rodzice zastepczy lub adopcyjni podejmujac opieke
nad dzieckiem po prenatalnej ekspozycji na alkohol, od
samego poczatku borykajg sie z réznymi trudnosciami
dzieci przyjetych.

W poczatkowym okresie czesto sg to zaburzenia
somatyczne i nadrabianie strat fizycznych

i rozwojowych po okresie pobytu w rodzinie
pochodzenia lub domu dziecka. W trakcie wizyt

u licznych specjalistéw czesto trafiajg na trop
uszkodzen poalkoholowych. Poniewaz charakterystyka
spektrum zaburzen poalkoholowych obejmuje

wiele zachowan nieadaptacyjnych o zabarwieniu
emocjonalnym, $wiadczgcych o niedostosowaniu
spotecznym, czy wrecz psychopatologii, rodzice czesto
wszelkie trudnosci w funkcjonowaniu psychicznym
przypisuja uszkodzeniom mdézgu w wyniku ekspozycji
na alkohol.

Taka diagnoza przyczyn niezrozumiatych reakcji
dziecka prowadzi do podjecia dziatan terapeutycznych
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nakierowanych na zatrzymanie niepozadanych reakgcji
poprzez stosowanie lekdéw uspakajajgcych i/lub
trening zachowan pozadanych, czesto wprowadzany
dyrektywnie. Takie dziatanie okazuje sie zwykle
nieskuteczne. Dzieci trafiajg po wielu probach

leczenia do placéwek wychowawczych lub do szpitali
psychiatrycznych, albo sg oddawane do domu dziecka,
gdzie pozostajg do osiggniecia dorostosci. Zwykle
proces ten trwa kilka lat i dziecko traci szanse na
znalezienie innej rodziny.

Wiele dzieci porzuconych ma zaburzenia po prenatalnej
ekspozycji na alkohol, natomiast wszystkie maja
pozabezpieczne wzorce przywigzania. Osoby
zajmujace sie problematykg FASD czesto méwig

o zaburzeniach przywigzania jako jednym z aspektéw
FASD. Jest to mylna interpretacja. Przywigzanie jest
pierwotnym aspektem funkcjonowania emocjonalnego
i jego zwigzki z FASD sg bardziej skomplikowane.
Uszkodzenia mézgu po prenatalnej ekspozycji na
alkohol skutkujg zaburzeniami mechanizmdw stuzgcych
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budowaniu i utrzymywaniu wiezi z opiekunem.
Niezbedna do budowania regulacji przywigzaniowych
jest responsywnos$¢ opiekuna. Opiekun moze by¢
adekwatny i dobrze zaspokajajgcy potrzeby réwniez

w stosunku do dziecka z deficytami neurorozwojowymi.
O tym moéwig chociazby badania prof. E. Pisuli na temat
przywigzania u dzieci z autyzmem.

To brak wtasciwej opieki ze strony dorostych wyklucza
prawidtowa wieZz nawet u dzieci ze zdrowymi mézgami,
a co dopiero u dzieci z wymaganiami znacznie
wiekszymi ze wzgledu na uszkodzenie. U dzieci ze
spektrum FASD, ktére miaty od poczatku dobrg opieke,
nie obserwuje sie zaburzen przywigzania. Nalezy wiec
traktowacC FASD i przywigzanie jako oddzielne aspekty
funkcjonowania dziecka przyjetego jednak wzajemnie
sie przenikajace i wptywajgce na siebie.

Rodzice adopcyjni lub zastepczy, ktérzy przyjmuja
dzieci po raz pierwszy, zwykle chcg pomac
skrzywdzonym dzieciom i sg nastawieni na

pomoc w nadrabianiu strat i osigganiu sukceséw
zyciowych przez swoje pociechy. Zaktadajg czesto,
nawet nieSwiadomie, ze strony dzieci wspotprace

i wdzieczno$¢. Z poczatku po przyjeciu dzieci sg
zwykle spokojne i wyleknione oraz ugrzecznione. Ta
postawa jest przez rodzicéw interpretowana wprost:
. grzeczne dziecko, ktére przyjmie naszg mitosé

z wdziecznoscia". Rzeczywistg przyczyna tego
zachowania jest typowy dla dzieci skrzywdzonych

i porzuconych lekowo - lekowy styl przywigzania. Dzieci
te nie ufajg nikomu, siebie uwazajac za niewazne,
zyja w rezygnacji. W miare uptywu czasu i staran
rodzicéw, ktérzy dajg sami z siebie wiele dobrego

i nie krzywdzg, wczesniejszy wzorzec przywigzania
ulega ewolucji w kierunku ambiwalencji. Zmienia sie
sposéb postrzegania innych ludzi i dziecko zaczyna
wierzy¢, ze moze od nich co$ otrzymywac. Natomiast
nie zmienia sie postrzeganie siebie jako kogo$ kto
moze sie o to zwraca¢ wprost. Taki uktad przekonan
skutkuje zmianami w zachowaniu. Dziecko prébuje
naktania¢ dorostych do pozadanych ze swojego punktu
widzenia zachowan poprzez przemoc i manipulacje.
Zeby czuc sie bezpiecznie dziecko stale musi mie¢
dostep do matki i potwierdza¢ skuteczno$¢ wywieranej
przez siebie presji. Takie zachowanie jest niezmiernie
uciazliwe i niezrozumiate dla rodzicow. Préby
modyfikacji tych zachowan albo sg nieskuteczne,
albo czesciej wywotujg skutek odwrotny. Kiedy rodzic
zwraca uwage dziecku na niewtasciwos¢ jakiego$

zachowania, to dziecko zaczyna traktowac to
zachowanie jako nadajace sie do zwracania na siebie
uwagi lub wywierania presji. Jesli rodzic prébuje
pochwali¢ zachowanie pozadane, dziecko postrzega

to zachowanie jako przydatne do manipulacji. Rodzice
moéwig: ,.im my jeste$my lepsi tym ono jest gorsze. Wisi
na nas bez przerwy i ciggle cos$ od nas chce. Nie stucha,
jest ztosliwy, celowo mnie denerwuje”.

Poniewaz rodzice nie rozumiejg mechanizmu,
zaczynaja szuka¢ odpowiedzi na pytanie dlaczego.
Czeste odpowiedzi na to pytanie, poza tropem FASD,
to: zte geny, demoralizacja, niewdziecznos¢, zte
wczesniejsze dziatania rodzicéw zastepczych, az po
brak wtasnych kompetencji do opieki nad dzieckiem
w ogdle.

Wielu rodzicéw w tej sytuacji stawia dziecku ostre
granice, szczegdlnie w obszarze okazywania emocji,
zwiaszcza ztosci, co skutkuje wtérnym odrzuceniem
w odbiorze dziecka i pozytywna zmiana wzorca
przywigzania cofa sie w kierunku podwyzszonego leku
i zamykania sie. Dziecko znowu jest zrezygnowane
wiec grzeczne. Rodzic odbiera to jako pozytywna
reakcje na dziatania wychowawcze. Jednak

dziecko nie podejmuje aktywnosci wiec rodzic musi
motywowac go sitg do nauki, obowigzkéw domowych,
czynnos$ci samoobstugowych, co zwieksza urazy
dziecka i pogtebia problem. Zwitaszcza gdy dziecko
ma uszkodzenia OUN z obszaru FASD i ma ktopot

z wykonywaniem rutynowych dziatan jesli nie ma
wsparcia w postaci akomodacji Srodowiskowych.

Wiasciwa postawg wobec ambiwalentnych zachowan
dziecka jest nastawienie na zaspakajanie rzeczywistych
potrzeb dziecka przy jednoczesnym braku reakcji na
agresje i manipulacje wprost. Jest to trudne zadanie,
wymagajgce od rodzica duzej sprawnosci emocjonalnej
i intelektualnej. Dodatkowa trudnoscia jest dalszy
przebieg procesu zmiany przywigzania w kierunku
bezpiecznym. Dziecko widzgc zaangazowanie rodzicow
w jego potrzeby i emocje, nie moze uwierzy¢ w swoje
znaczenie dla rodzicéw i sprawdza czy na pewno jest
dla nich najwazniejsze. W tym okresie atakuje rodzicéw,
niszczy ich przedmioty, atakuje inne bliskie osoby.

Zachowania z tego okresu to np. pociecie ulubionej
bluzki mamy, powiedzenie w szkole, ze rodzice go
bija lub dotykajg w miejscach intymnych. Konflikty
Z innymi osobami, np. nauczycielami, sgsiadami
itp. Reakcja na te zachowania ma by¢ niezbitym
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dowodem na to, ze rodzicom mozna ufac. Jezeli
rodzice rozumiejg o co chodzi, testy sie koricza

i dziecko nareszcie moze by¢ dzieckiem i oprzec sie na
rodzicach. Natomiast bez rozumienia tych zachowan
jest bardzo ciezko je wytrzymac i czesto dochodzi do
emocjonalnego wypalenia. Zwtaszcza, ze w przypadku
dzieci z FASD mamy jeszcze codzienne trudnosci
zwigzane z funkcjonowaniem. Wielu rodzicéw nie
odréznia zachowan wynikajgcych z FASD od zachowan
wynikajgcych ze zmienionego stylu przywigzania.

Jesli maja diagnoze FASD sa sktonni przypisywac
zachowania emocjonalne uszkodzeniom OUN. Sytuacja
dziecka staje sie wtedy podwdjnie trudna, poniewaz nie
moze liczy¢ na adekwatng pomoc.

Wychowanie dziecka z FASD i obcigzonego trauma
porzucenia to powazne wyzwanie dla opiekundw.
Mozna dawac sobie rade nawet z tak powaznymi
wyzwaniami, jednak trzeba by¢ otwartym na szukanie
pomocy i przyjmowanie wsparcia.
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dr n. hum. Teresa Jadczak-
Szumito, psycholog

Jest psychologiem, doktorem nauk spofecznych. Ukonczyta
studia psychologiczne na SWPS w Warszawie i Pedagogike
na Uniwersytecie Warszawskim. Doktorat obronifa na
Uniwersytecie im. A. Mickiewicza w Poznaniu z zakresu
psychologii klinicznej - promotor prof. Elzbieta Hornowska.
Praca dotyczyta diagnostyki dzieci z FASD i byta wykonana
we wspdlnym projekcie badawczym w z prof. Andrzejem
Urbanikiem z Katedry Radiologii CM UJ w Krakowie.

Jest takze psychologiem aktywnym w pratyce kliniecznej.
Jest trenerem Il stopnia Polskiego Towarzystwa
Psychologicznego i certyfikowanym specjalistg w zakresie
przemocy i interwencji kryzysowej. Ukonczyta studia
podyplomowe w zakresie neuropsychologii na UMCS

W Lublinie. Pracuje jako psycholog w Specjalistycznym
Centrum Diagnozy i Terapii FASD w Wielospecjalistycznym
Szpitalu Pediatrycznym im. Sw. Ludwika w Krakowie.
Prowadzi prywatna poradnie dla dzieci z problemami
wczesnorozwojowymi i ich rodzin Item - Centrum

Psychologiczne w Zywcu. Specjalizuje sie w diagnozie i terapii neuropsychologicznej (neuropsychologia rozwojowa)
dzieci we wczesnym okresie rozwoju. Opracowata autorski program terapii dla dzieci porzuconych w zakresie
requlacji przywigzania. Pracuje z rodzicami adopcyjnymi nad rekonstrukcja systemu przywigzania w sytuacji adopcji.
Gtdwne obszary zainteresowan zawodowych to neuropsychologia rozwojowa dzieci i powigzania pomiedzy uktadem
nerwowym, a rozwojem cztowieka. Prowadzi dziatalnos¢ edukacyjng w obszarach neurorozwoju dziecka i zaburzen
przywigzania. W latach 1995 - 2015 PARPA ds. Socjoterapii i FAS. Od 15 lat wspdfpracuje z Fundacja EY na rzecz

pomocy rodzinom zastepczym.

Jak wspiera¢ dziecko z FASD w rozwoju - model

terapii

Im wczesniejsza diagnoza tym wczesniej mozna podjaé
kroki majgce na celu usprawnienie funkcjonowania
dziecka z FASD. Z badan profesor Ann Streissguth
wiemy, ze czynnikiem chronigcym jest diagnoza
postawiona przed 5 rokiem zycia. We wczesnym
okresie zycia dziecka mozemy w sposéb aktywny
nie tylko wspomagac proces rozwoju, ale takze go
stymulowac jak réwniez pobudzaé uktad nerwowy
do proceséw zwigzanych z neuroplastycznoscia.
Pomoc dla dziecka i jej efektywno$¢ jest oczywiscie
zalezna od wieku i od jego trudnosci. Udzielajac

pomocy dziecku z FASD warto pamietaé, ze dzieci
z FASD majg specyficzne zaburzenia zwigzane

z tym zespotem i w zwigzku z tym wymagaja
oddziatywan specyficznych dla dzieci z FASD, a nie
dowolnych oddziatywan. Model terapii powinien
wynikac z uszkodzen i zdiagnozowanych deficytéw
rozwojowych.
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Model pomocy dzieciom z FASD

Prezentujagc model pomocy dla dziecka z FASD korzystam z wtasnych doswiadczen klinicznych i wiedzy wynikajacej
z badan nad problemem FASD. Model terapii dziecka z FASD przedstawia ponizszy schemat.

Rys.1 Schemat terapii dziecka z FASD

1. Praca nad requlacjg podstawowych proceséw mézgowych:

Praca ta to ¢wiczenia stymulacyjne wspomagajace regulacje w nastepujacych obszarach:
» nadreakretywnosci osi HPA - podstawowy proces jaki blokuje rozwéj dzieci z FASD
zaburzen snu
zaburzen czucia
zaburzen przetwarzania sensoryczno-motorycznego
praca nad trauma wczesnodziecieca

regulacja emocji w tym praca nad modyfikacjami zwigzanymi ze zmieniong regulacjg emocji w zwigzku ze
stylem przywigzania

. Stymulacja schematéw motorycznych, w tym wzorcéw odruchowych:

schematy motoryczne odruchéw
nawyki wzrokowe
automatyzacja praksji duzych i matych

praca nad przetwarzaniem stuchowym - podstawy neurorozwojowe

. Praca nad rozwojem wyzszych funkcji psychicznych:

terapia jezykowa w tym trening jezykowy. Trening jezykowy przygotowany w oparciu o badania Cogginsa
i zespotu

¢wiczenia pamieciowe

¢wiczenia koncentracji

poszukiwanie indywidualnych, alternatywnych sposobdéw nauki czytania i pisania
rozwdj myslenia matematycznego wg E. Gruszczyk-Kolczyriskiej

treningi stuchowe - jednak warunkiem jest zakoriczenie neurorozwojowych podstaw potrzebnych do
przetwarzania stuchowego (punkt 2)

akomodacje Srodowiskowe

Zrédfo: Opracowanie na podstawie badan wiasnych i wiasnej pracy terapeutycznej*

1 Dziekuje w tm miejscu wszystkim wspdfpracownikom pracujgcym ze mna na obozach terapeutycznych dla dzieci z FASD za ich wktad
w budowanie modelu pomocy: Katarzyna Katamajska-Liszcz, Krzysztof Liszcz, Michalina Jarosz, Edyta Gotkowska, Natalia Dorna, Bernadeta
Wotoszyn, Jadwiga Zembek, Urszula Mirosz, Justyna Morawiecka, Emil Szumito, Hanna Antczak.
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Terapia dziecka z FASD wymaga wiedzy na temat

tego zaburzenia i specyficznych proceséw jakie
zachodzg w OUN dziecka z tym deficytem. Do
czynnikow ochronnych dla dzieci z FASD naleza:
wczesna diagnoza i posiadanie rodziny. Te dwa czynniki
zapewniajg szybkie podjecie pomocy i sg gwarancja

jej wdrazania. Jednak dzieci z FASD czesto nie maja
ani jednego, ani drugiego stad bardzo silne zagrozenie
zaburzeniami wtérnymi (problemy edukacyjne,
wypadniecie z procesu edukacji, problemy rowiesnicze,
problemy z prawem), ktére mylnie sg przypisywane
wszystkim dzieciom z FASD. Terapia dziecka z FASD
wymaga planowego dziatania. Kolejne kroki powinny
wynikac¢ z diagnozy neurorozwojowej dziecka

i powinny pomdéc mu osiggac dojrzato$¢ w bardziej
zaawansowanych procesach. Nie oznacza, to, ze mozna
wykona¢ dowolne éwiczenia z dowolnych modeli

ZROZUMIEC DZIECKO Z FASD

terapeutycznych. Dzieci z FASD majg swojg specyfike
rozwojowa i interwencja terpeutyczna powinna by¢
zgodna z diagnoza kliniczng i aktualnym rozwojem
dziecka.

Zakonczenie

Dzieci z FASD nie sa leniwe, ani zawsze uposledzone.
Nie sg agresywne i nie manipuluja. Jesli takimi sie
staty to znaczy, ze my dorosli z ich otoczenia nie
zapewniliSmy im wtasciwej opieki i pomocy! Unikajac
diagnozy lub dajac inng diagnoze dla tzw. dobra
dziecka pozbawiamy dzieci z FASD wtasciwej pomocy
i wsparcia. Tym samym narazamy je na wtérne

w stosunku do uszkodzenia OUN problemy!
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Obozy terapeutyczne dla dzieci z FASD lub
'z zaburzemaml neurorozwo;owyml ze wzglgdu

kilka przyktadowych gtoséw ja " Zespo6t projektowy Obozu
rodzicéw po turnusie: I. Ogolne info : Terapeutycznego dla dzieci
' z FASD:

Joanna, mama 6 letniego Projekt obozu terapeutycznego oraz jego pilotazowa
Teresa Jadczak-Szumito, Ph.D.

Aleksandra: edycja dla dzieci z FASD'z rodzinnych form opieki

; ; . : Psycholog. Od 25 lat pracuje z dzie¢mi
Pchg n/ftt’umuhSIe to wy}szlzk.. K:szy zastepczej Povystai w 2002 roku. Idga obozu powstata majacymltrldnosal e e .
[00ZICAHIONYICNCEPOMOGGZIECKT w porozumieniu Centrum!Psychologicznego ITEM nad dzie¢mi z FASD rozpoczeta w 2007

z FAS powinien mie¢ mozliwos¢ : k. h A )
e ] g z Zywca oraz Fundacji EY/z Warszawy. Przebieg roku wspélnie z prof. E. Hornowska i prof.
uczestniczenia w takich zajeciach. A. Urbanikiem. Prace doktorska z diagnoz
ledzi ' ; kolejnych edycji oraz autorski, kompleksowy : g s e B
Dowiedziatam sig bardzo duzo y i neuropsychologicznej dzieci z FASD obronita

na temat FAS. Nie rozumiatam program merytoryczny obozu jest przygotowany na Uniwersytecie im. A. Mickiewicza

e niEiiely zagueuE i w catosci przez dr Terese Jadczak-Szumito z Centrum w Poznaniu. Na podstawie swojej wiedzy
syna. Nie wiedziatm, Ze sg one i dodwiadczenia jako neuropsycholog

wynikiem uszkodzenia mézgu. Po Psychgloglc?nego ITEM. W Poszczegolnych elementach B e v e s e

turnusie lepiej rozumiem moje pracy indywidualnej w trakcie obozu terapeutycznego Fundacji EY. Pracuje aktywnie z dzie¢mi i ich

dziecko, W.Iem jak'mu pomoc. : korzystamy ze Stymu|acji neurorozwojowej Opartej na rodzinami podczas turnusu.

ramy sie Z mezem w. m f i i

Rl o'c 2 medem oRRIISdaE programach terapeutycznych MNRI© dr S. Masgutowej Emil Szumito

go edukujgc nauczycieli. - ’ ] )

Ubolewamy, Ze jest tak mato miejsc oraz zaje¢ akustyczno-wibracyjnych MUSICA MEDICA© E’Sr\c/)fj:?lg?éipsg’;:?T:?;iperl;tam:g?rfoc.i

w Polsce gdzie mogliby$Smy uzyskac (terapia poprzez odbieranie bodZcéw przez dwa kanaty X NIRRT e
aa 4 i zwigzang z zaburzeniami przywigzania.

pomoc. sensoryczne: stuchowy oraz skora i kosci (przetworniki Na turnusie odpowiada za opieke

Karina, mama Leny i Grzesia: wibracji). Beychieloviczidlice ReHzea g

i 1 . g : Krzysztof Liszcz, Ph.D.
Ry =0 na fuinfgio Nasz zesp6t specjalistéw skiada sie z psychologéw, S _ -
byt szok. Miatam diagnoze na Lekarz psychiatra, ojciec adopcyjny czworki

temat dzieci, ze maja zmiany pedagogoéw, fizjoterapeutki oraz lekarza psychiatry. dzieci z FASD
zZwigzane z FAS. Nie wiedziatam nic Fundatorem i koordynatorem od strony logistyczno-

wczesniej o tym zaburzeniu. Kiedy administracyjnej turnusu dla rodzin i ich dzieci jest
adoptowatam dzieci powiedziano FUNDACJA EY
mi, Ze sa w pefni zdrowe. Przez )

Edyta Gotkowska
i iy ecenciipe robikem W latach 2002-2014 z oferty wsparcia dzieci z FASD Pedagog, terapeuta MNRIO
nic. Miatam natomiast coraz wieksze

kiopoty. Nie rozumiatam dlaczego skorzystato 375 podopiecznych do 12 roku zycia i ich Urszula Mirosz
tak Zle sie zachowuja. Turnus rodzice. Dzieci z FASD najczesciej sg wychowywane Pedagog, logopeda
Q%Vg‘z’r’a’?;Vg’;‘ggg‘,’%’gizgg&ac w rodzinnych formach opieki zastepczej. Z powodu LR ek et

braku alternatywnego programu wsparcia pozostatych Psycholog, logopeda, terapeuta MNRI®
Alicja, mama Przemka i Piotra: dzieci z FASD w Polsce przyjmujemy pod opieke takze
dzieci z rodzin adopcyjnych.

Michalina Jarosz
Pedagog, terapeuta MNRI©®, socjoterapeuta

Natalia Dorna
Wiedziatam, ze matka chtopcow pita
alkohol w czasie cigzy. Chodzitam

z dzie¢mi do dr T. Szumito juz przed
turnusem. Wyjazd na obéz pozwolit Psycholog

mi poszerzy¢ wiedze na temat Bernadetta Wotoszvn
FAS. Wiem co mnie czeka i mam Kontakt: y

nadzieje, 7e chiopcy beda osiagali P e noczta.onet.pl . Ry ltem Fizjoterapeuta, terapeuta MNRI©
coraz wieksze postepy. Dzieki : i R E Al A\ gnieszka Palka

i = 3 agnieszka.palka@pl.ey.com
kontqktovyl ;e speqa//sta(n! i innymi g p pl.ey _ EY Pedagog, koodynator projektu od strony
rodzinami nie trace nadziei. Fundacji EY

Psycholog

Justyna Morawiecka




Il. Idea obozu

W ciggu pierwszych dni obozu terapeutycznego

kazde dziecko przechodzi indywidualng diagnoze
majacg na celu zidentyfikowanie obszaréw do pracy
terapeutycznej, poznanie trudnosci i mozliwosci
dziecka. Na podstawie diagnozy oraz obserwacji

dla kazdego dziecka zostaje utozony indywidualny
program pracy terapeutycznej do realizacji po turnusie
w domu.

Dzien w trakcie obozu jest wypetniony wieloma
aktywnos$ciami i zajeciami. W godzinach
przedpotudniowych dzieci i rodzice uczestnicza

w indywidualnej terapii taktylnej majacej na celu
poprawe funkcjonowania w zakresie odbioru

i przetwarzania bodzZcéw sensorycznych. Sa to takze
zajecia z pracy zwigzanej ze stymulacjg przetrwatych,
nierozwojowych schematéw motorycznych zwigzanych
z odruchami dzieciecymi. Harmonogram zajeé
przedobiednich obejmuje takze terapie akustyczno-
wibracyjng MUSICA MEDICA®.

Po potudniu odbywajg sie warsztaty grupowe. Pierwsze
zajecia to praca warsztatowa grupy Rodzic - Dziecko
pod okiem terapeutdw. Podczas tych zajec rodzice
uczg sie wybranych ¢wiczenl stymulujgcych rozwdj,
tak aby mogli pracowa¢ z dzie¢mi w domu. Warsztaty
dotycza takich obszarow jak: redukcja objawow dzieci
zwigzanych z nadmierng reakcjg alarmowa, poprawa
regulacji emocjonalnych dzieci, stymulacja czucia,
poprawa odbioru bodzcéw z réznych modalnosci,
praca z odruchami pierwotnymi, stymulacja proceséw
koncentracji, poprawa umiejetnosci manulanych

i redukcja deficytéw w zakresie rozwoju jezyka..

Nastepnie dzieci majg zajecia z instruktorem

na basenie i zabawy animowane w grupie przez
terapeutéw. W tym czasie rodzice uczestnicza

w wyktadach majacych zwiekszy¢ ich wiedze

z zakresu rozumienia dziecka z FASD. Przyktadowe
tematy wyktadowe: FASD - uszkodzenie OUN

i niepetnosprawnos¢ ukryta, trudnosci funkcjonalne
dzieci z FASD, zaburzenia przywigzania, regulacja
emocji w pozabezpiecznych stylach przywigzania,
rozumienie zachowan dzieci z uszkodzeniami OUN
w przebiegu FASD, czym jest dziecieca trauma

rozwojowa, akomodacje Srodowiskowe dla dzieci
z FASD, zywienie dzieci z FASD, co robi¢ by nie ulec
wypaleniu.

Rodzice oprécz zdobywania nowych umiejetnosci
zwigzanych z dysfunkcjami swoich dzieci korzystaja
z wyktaddéw, warsztatéw oraz indywidualnej pracy

z psychologiem.

Celem indywidualnych konsultacji psychologicznych
jest pomoc rodzicom w biezgcych problemach,
udzielenie wsparcia, ale przede wszystkim pomoc
w pracy nad regulacjami emocji u dzieci w zwigzku
z ich historig zycia.

W ostatnim dniu obozu rodzice otrzymuja
indywidualne zalecenia do pracy z dzie¢mi w domu.

Kompleksowy charakter wsparcia rodzin zastepczych
dzieci z FAS obejmuje mozliwo$¢ weryfikacji
indywidualnych programéw terapeutycznych

w trakcie dwukrotnych zjazdéw weekendowych

w maju i w listopadzie kazdego roku. Sa to trzydniowe
spotkania warsztatowe majgce na celu wsparcie

dla rodzin w zakresie terapii i wychowania dziecka

z FASD. Jest to spotkanie w listopadzie - 4 miesigce
po obozie, ktérego celem jest wsparcie rodzicéw

w realizacji programu pracy z dzie¢mi i spotkanie

w maju - 10 miesiecy po obozie, ktérego celem jest
wsparcie rodzicow w wychowaniu dziecka z FASD. Na
to spotkanie zapraszamy réznych specjalistéw np.
dietetyka, lekarza pediatre.

W maju 2014 naszym gosciem byta Matgorzata
Tomanik - pedagog, ktéra jest tzw. pracownikiem
kluczowym dla dzieci z FASD w Kanadzie w Vancouver
i odpowiada za akomodacje dziecka z FASD.
Matgorzata Tomanik uczyta nas lepszego rozumienia
jak dostosowac¢ Srodowisko domowe i szkolne, aby
dziecko z FASD mogto lepiej w nim funkcjonowac.
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