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Stowo wstepne

Kiedy w 2013 r. czlonkowie studenckiego Kota Naukowego SILVA
RERUM zaproponowali mi — jako Kierownikowi Katedry Nauk o Rodzinie,
a zarazem opiekunowi Kofa - zorganizowanie konferencji poswigconej
tematyce FAS, nie mialam pojecia, ze bedzie to wydarzenie brzemienne
w skutkach — tak dla Katedry Nauk o Rodzinie i, oczywiscie, mnie samej, jak
i 0sob, ktore sie podczas tej konferencji zebraty, a takze dla dzieci obciazonych
Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD). Jednakze w owym
czasie zupelnie nie miatam orientacji co to takiego 6w ,FAS”, jak funkcjonuja
dzieci ,z FAS-em” i jakie trudnosci przezywaja na co dzien ich rodzice. Te
braki wkrétce nadrobitam, a ze srodowiska 0sob, ktdre sie zgromadzily na
konferencji ,Wieczne Dziecko” 12 marca 2014 roku wkrétce wylonito sie
grono inicjatywne, ktore doprowadzito do utworzenia Fundacji na Rzecz
Dziecka i Rodziny FASCYNACJE, ktora zajela si¢ pomoca dzieciom z FASD
i ich rodzinom. Miatam takze przyjemnos¢ i zaszczyt takze i w tym
przedsiewzigciu uczestniczy¢.

Ateneum - Szkota Wyzsza w Gdansku oraz Fundacja FASCYNACJE,
zwlaszcza w poczatkach dziatalnosci na rzecz dzieci z FASD, mocno splotty
swoje dziatania: Uczelnia udzielita gosciny nowemu podmiotowi, oferujac
lokal na jego siedzibg, a takze bezptatny dostep do bazy dydaktycznej. Podjeto
wiele wspolnych dziatann o charakterze naukowym, popularno-naukowym
i praktycznym. Nawiazano takze ciekawa wspdtprace z innymi instytucjami
naukowymi Trdéjmiasta, m.in. Gdanskim Uniwersytetem Medycznym
i Uniwersytetem Gdanskim, oraz organizacjami pozarzadowymi o podobnym
profilu  dzialania, a takze waznymi partnerami zagranicznymi
wyspecjalizowanymi w pomocy dziecku z FASD i jego rodzinie.

Niniejszy tom , Ateneum - Przeglad Familiologiczny” pt. DZIECKO ZE
SPEKTRUM PEODOWYCH ZABURZEN ALKOHOLOWYCH jest swego
rodzaju owocem wspomnianych wyzej wydarzen i nawigzanych podczas
wspolpracy kontaktow, a szczegdlnie wzajemnego udostepniania badan
naukowych przeprowadzonych przez magistrantéw roznych uczelni
trojmiejskich. Poza artykutami typowo naukowymi w prezentowanym
woluminie znajduja si¢ takze teksty o nieco innym charakterze — eseje



tematyczne podsumowujace doswiadczenia praktyczne wyplywajace wprost
z zycia rodzinnego. Ksigzke te zatem dedykujemy naszym fascynujacym
podopiecznym oraz ich zatroskanym i madrym opiekunom, ktérzy byli czesto
naszymi przewodnikami po nieznanym niegdy$ terenie. Od dzieci i ich
rodzicéw my - tj. cztonkowie Fundacji FASCYNACJE — nauczyli$my si¢ chyba
najwiecej: to oni nas inspirowali w naszych poszukiwaniach teoretycznych
i praktycznych.

Tom otwiera czes¢ zatytulowana krotko: FASD. Pierwszy z artykulow,
przygotowany przez mgr Anne Truszczynska, absolwentke Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego (kierunek potoznictwo), a zatytutowany Plodowy
Zespoél Alkoholowy - aspekty biomedyczne, proponuje przeglad
najwazniejszych faktéw medycznych dotyczacych szkdéd poalkoholowych.
Podobny, przegladowy, charakter ma artykul mgr Agnieszki Bystrej-
Grabowskiej (absolwentki Uniwersytetu Gdanskiego kierunku psychologia)
pt. Plodowy Zespét Alkoholowy — aspekty psychospoteczne, uzupetniajacy
perspektywe o informacje dotyczace funkcjonowania psychicznego
i spotecznego dzieci z FAS. Obydwa teksty kresla przed Czytelnikiem zasieg
podstawowych ptodowych szkdéd poalkoholowych. Kolejnym tekstem jest
raport z badan mgr Anny Truszczynskiej pt. Wiedza kobiet w wieku
rozrodczym na temat wpltywu alkoholu na ptéd: raport z badan. Autorka
przedstawia poziom wiedzy kobiet w wieku rozrodczym nt. wpltywu
alkoholu na ptdd, Plodowego Zespotu Alkoholowego, a takze ocenia ryzyko
picia alkoholu podczas ciazy przez matki nieuzaleznione.

Mozna zauwazyg¢, ze dzieci, ktére sg najczesciej diagnozowane pod katem
wystapienia skutkdw prenatalnej ekspozycji na alkohol, to przede wszystkim
matoletni umieszczeni w pieczy zastepczej. Zatem kolejne teksty tworzace
czes¢ DZIECKO Z FASD W PIECZY ZASTEPCZE] przedstawiaja
najwazniejsze problemy, na ktére napotyka w codziennym zyciu zaréwno ta
grupa dzieci, jak i ich przybrani opiekunowie. Wszystkie trzy artykuly
powstaly na bazie prac magisterskich, przeprowadzonych metodami
jakosciowymi. Do pewnego stopnia sa niejako ,raportem z pola walki”, tj.
trudnej codzienno$ci, zrelacjonowanej przez bacznych obserwatoréw,
wskazujacych podstawowe problemy dzieci i ich rodzin. Jak wynika z badan
autoréw, szkola czesto staje si¢ jednym z najpowazniejszych zrdodel
niepowodzen zyciowych dzieci i ich rodzin.

Tekst mgr Angeliny Rafa (absolwentki Ateneum - Szkoly Wyzszej
w Gdansku kierunku wczesna edukacja), uzupetniony komentarzami dr hab.
Malgorzaty Stopikowskiej, zatytutowany Problemy edukacyjne i wychowawcze
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dziecka z Ptodowym Zespotem Alkoholowym (FAS) — studium przypadku,
przedstawia rozmiar szkéd poalkoholowych oraz skutkéow traumy
wczesnodziecigcej w zyciu dziewczynki ze zdiagnozowanym FAS i jej
rodziny. Brak odpowiedniego wsparcia dla dziecka i jej opiekunki
poskutkowat tragicznym rozwojem wypadkow i radykalng zmiang jej sytuacji
zyciowej. Do ciagle aktywnych traum z okresu wczesnodzieciecego dotaczyta
sie¢ w jej przypadku kolejna — zwiazana tym razem z rozpadem jej rodziny
zastepczej. A przeciez do tego dramatu nie musialo wcale dojsc...
W analizowanej historii zwraca uwage niewydolno$¢ dziatan
ukierunkowanych na uregulowanie sytuacji prawnej dziecka, a takze brak
instytucjonalnego  wsparcia dla opiekunki w krytycznej sytuagji.
Z przedstawionej narracji mozna wysnu¢ wniosek, ze mimo formalnej opieki
osrodka pomocy spotecznej rodzic zastepczy jest nierzadko pozostawiony
sam sobie w wielu biezacych problemach wychowawczych. Nie podjeto takze
zadnych dziatan terapeutycznych ukierunkowanych na ewidentnie
wystepujace zaburzenia wiezi, co bylo jednym z zasadniczych czynnikow
prowadzacych do tragedii dziecka i jego rodziny.

Natomiast artykut mgr Agnieszki Bystrej-Grabowskiej pt. Funkcjonowanie
poznawcze, spoteczne i emocjonalne dzieci z Plodowym Zespolem
Alkoholowym (FAS). Studium dwoch przypadkéw poszerza spojrzenie na
problematyke codziennego funkcjonowania dzieci ze zdiagnozowanym FAS
w warunkach placdowkowych. Nalezy jeszcze raz podkresli¢, ze sa to dzieci
obcigzone trauma porzucenia przez rodzicéw biologicznych, zaniedban
i naduzy¢, odczuwajace z tego tytutu dalekosiezne skutki. Mimo ze dzieci
zostaly zakwalifikowane do opieki rodzinnej, to jednak ich szanse na wilasny
dom sa bardzo mate: rzadko kiedy znajduje si¢ opiekun chetny do
zbudowania trwatego fundamentu relacji rodzinnych dla oséb cierpiacych na
powazniejsze zaburzenia. Warto zaznaczy¢, ze nie jest to tylko kwestia
komfortu czy wygody potencjalnego rodzica, ale braku rozwigzan
systemowych. Rodzicom zastepczym lub adopcyjnym nie zapewnia sig
specjalistycznego przygotowania do pracy z dzieckiem z FASD ani tez
wystarczajaco szerokiego wsparcia. Problem ten zostal szerzej ukazany
w nastepnym artykule.

Mgr Joanna Cwikta — absolwentka Ateneum — Szkoty Wyzszej w Gdarisku
kierunku pedagogika, a jednoczesnie pracownik Pomorskiego Osrodka
Adopcyjnego — przedstawila powyzsza tematyke z nieco innej perspektywy:
Problematyka wychowania dziecka z Plodowym Zespotem Alkoholowym
(FAS) w swietle wypowiedzi rodzicow zastepczych. Jej tekst przekonuje, ze
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najlepszymi ekspertami od dzieci z FASD sa jego opiekunowie -
przebywajacy z nimi na co dzien, w sytuacjach domowych, skrytych czesto
przed okiem psychologa lub innego specjalisty z osrodka pomocy rodzinie
czy poradni psychologiczno-pedagogicznej. Nasuwa sie¢ wniosek (choc¢
oczywisty, lecz w praktyce niekoniecznie stosowany), ze opiekun powinien
by¢ traktowany jako partner profesjonalisty oraz jedno z najwazniejszych
zrodet wiedzy o codziennym funkcjonowaniu dziecka, gdyz krdtka wizyta
u specjalisty niekoniecznie jest w stanie ukaza¢ rozmiar problemdw. Podczas
lektury artykutu nasuwa si¢ kolejna konkluzja: zauwazalny jest pewien
rozziew pomiedzy wysokim poczuciem kompetencji rodzicoéw zastepczych
a rzeczywistym ich poziomem. Opowiesci opiekunoéw przekonuja takze, ze
istniejacy obecnie system pomocy nie jest w stanie sprosta¢ potrzebom dzieci z
FASD i ich rodzinom i pilnie potrzebuje korekt oraz nowych uregulowan
prawnych.

Trzeci segment woluminu zatytulowany FASD: MIEDZY TEORIA
A PRAKTYKA zawiera artykuly, ktore powstaly jako swego rodzaju
komentarz do zadawanych nam pytan czy tez obiegowych pogladéw nt. picia
alkoholu podczas ciazy oraz FASD. Pierwszy, autorstwa dr hab. Malgorzaty
Stopikowskiej pt. Skutki prenatalnej ekspozycji na alkohol: wyjasnienia
terminologiczne dla pedagogow, odpowiada na pytania zadawane przez
studentow kierunkéw pedagogicznych, ktére sie w nich zrodzily pod
wplywem lektury literatury przedmiotu lub podczas ich codziennej pracy
z dzie¢mi. Wydaje sig, ze nie tylko studenci, ale takze szersze grono
Czytelnikéw moze mie¢ klopot, aby sie rozezna¢ w gaszczu réznorakich
termindw, ktore wielokrotnie przeksztalcalty si¢ i zmienialy w toku
dynamicznego rozwoju badan nad FAS, a potem FASD.

Poczatkowo gléwnym terminem opisujacym skutki prenatalnej ekspozycji
na alkohol byt , Fetal Alcohol Syndrome” (FAS). Dopiero wraz z rozwojem
badan ogoélnym pojeciem obejmujacym cate spektrum zaburzen zaleznych od
alkoholu, a powstalych w okresie plodowym, zostal FASD. Obecnie
w niektorych systemach FAS jako termin diagnostyczny zupetnie , wypadt”
z nomenklatury. Latwo mozna jednak zauwazy¢, ze w literaturze przedmiotu
— i to tej najchetniej czytanej, tj. popularnonaukowej i profilaktycznej, nadal
najczesciej uzywa sie pojecia FAS. Odzwierciedleniem tej tendencji sa takze
artykuly zamieszczone w niniejszym tomie: magistranci réznych uczelni
prowadzili swoje badania wsrod dzieci ze zdiagnozowanym FAS, pomijajac
inne przypadki.



Kolejne dwa kompatybilne ze soba teksty: dr hab. Malgorzaty
Stopikowskiej — Spektrum Ptodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD): fakty
i mity oraz mgr inz. Alici Wiaduch (wiceprezesa Fundacji FASCYNACJE)
Miedzy prawdq a mitem. Opieka nad dzieckiem ze Spektrum Ptodowych
Zaburzenn Alkoholowych z perspektywy rodzica zastgpczego powstaty
w ramach kampanii profilaktycznej ukierunkowanej na prewencje picia
alkoholu przez kobiety brzemienne. Ponadto niektére kwestie, z ktorymi
dyskutujemy na famach naszych tekstéw, pojawily sie¢ w trakcie spotkan
i rozmoéw z profesjonalistami z roznych dziedzin. Mdj artykul traktuje
poruszane kwestie przede wszystkim od strony poznawczej, natomiast
Wiceprezes A. Wiaduch — bardziej praktyczne;.

Trzeba przyznal, ze Historia Niezwyklej Mitosci, opowiedziana przez
bezimienna matke zastepcza, a opracowana przez dr Katarzyne Jozefowicz
(pracownika naukowo-dydaktycznego Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego) i mnie, zauroczyla Zespdt Redakcyjny , Ateneum — Przeglad
Familiologiczny”. Jest to piekna historia, ukazujaca trud i rados¢ cztonkow
rodziny zastepczej opiekujacej sie dzieckiem z glebszymi zaburzeniami.
Autorka jest pedagogiem i nauczycielem z duzym doswiadczeniem
zawodowym, co zdecydowanie poszerza glebokos¢ wejrzenia w prezentowane
problemy rozwojowe i wychowawcze przysposobionego dziecka. Nasza
decyzja o publikacji tekstu nie wynikata jednak tylko z estetyki samej
opowiesci, ale przede wszystkim z jej waloréw edukacyjnych. Tak jak
wspominalam wyzej, w naszej dziatalnosci fundacyjnej i edukacyjnej to
wlasnie rodzice i historie ich dzieci najwiecej wniosty do naszych poszukiwan
naukowych i praktycznych, i to wilasnie spostrzezenia i pytania rodzicow
naprowadzaly nas na odpowiedzi i sklanialy do poszukiwania rozwigzan
nietatwych przeciez problemoéw. Stad tez uznaliSmy ten tekst za godny
udostepnienia Czytelnikom poznajacym tajniki zaburzonego rozwoju dzieci
i umiesciliSmy w dziale Materiatly edukacyjne.

Catos¢ zamykaja relacje dotyczace dziatan podejmowanych przez rézne
osrodki w Polsce. Pierwsza z nich, mojego autorstwa, przedstawia dziatalnosc¢
naukowo-edukacyjna prowadzona przez Katedre Nauk o Rodzinie w latach
2015-2016, a poswigcong tematyce FASD. Kolejne sprawozdanie, sporzadzone
przez Alicje Wiaduch, opisuje powstanie i dziatalnos¢ Fundacji FASCYNACJE
na przestrzeni ostatnich lat (2014-2016). Nasze gdanskie srodowisko nie jest
jednak w skali kraju jedynym aktywnym w obszarze problematyki FASD,
stad tez prezentujemy kolejne dwa sprawozdania z konferencji naukowo-
praktycznych zorganizowanych przez administracje Miasta Swiecie
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(przygotowane przez tamtejszego radnego — Bogdana Taracha) oraz Miasta
Zielona Gora (opisana przez pracownika Biura Petlnomocnika Prezydenta
Miasta ds. Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych, mgr Karoline Bazydto-
Stodolna).

Matgorzata Stopikowska
Kierownik Katedry Nauk o Rodzinie
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Anna TRUSZCZYNSKA!
Plodowy Zespo6l Alkoholowy — aspekty biomedyczne”

Fetal Alcohol Syndrome — Biomedical Aspects

Streszczenie

Artykul o charakterze przegladowym przedstawia podstawowe biomedyczne fakty nt.
Ptodowego Zespotu Alkoholowego (FAS). Wskazuje na historie badani i diagnostyki FAS
w krajach Zachodu, a takze charakteryzuje kryteria diagnostyczne. Tekst ukazuje takze wptyw
alkoholu na organizm dziecka w prenatalnej fazie rozwoju oraz na organizm kobiety - jego
matki.

Stowa kluczowe: alkohol, Ptodowy Zespét Alkoholowy (FAS), ciaza, ptod

Abstract:

The review article presents basic biomedical facts on Fetal Alcohol Syndrome (FAS),
considering the history of researches on FAS as well as diagnostic criteria. The text indicates the
influence of alcohol on the fetus in the prenatal phase of the development and the effects of
alcohol on the woman.

Key Words: alcohol, Fetal Alcohol Syndrome (FAS), pregnancy, fetus

Pierwsze doniesienia nt. zaleznosci miedzy spozywaniem alkoholu przez
kobiete w cigzy a mniejsza masa urodzeniowa dziecka i jego podatnoscia na
choroby pojawily sie¢ juz w 1726 r2. W kolejnych latach wskazano
charakterystyczne cechy twarzy i zaburzenia czynnosci osrodkowego uktadu
nerwowego u dzieci matek pijacych w ciazy alkohol, tym samym wskazano
pierwsze objawy alkoholowego uszkodzenia plodu’®. Natomiast pionierskie
badania w obszarze zaburzen poalkoholowych u plodu zostaly
przeprowadzone w 1957 r. przez dr D. Papara-Nicholson na cigezarnych

! Mgr Anna Truszczyniska — potozna, pracuje w Szpitalu Copernicus w Gdansku oraz
Troéjmiejskiej Szkole Rodzenia.

* W artykule wykorzystano badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskie;j:
A. Truszczynska, Poziom wiedzy kobiet w wieku rozrodczym na temat Plodowego Zespotu
Alkoholowego, Gdanski Uniwersytet Medyczny, Gdansk 2014.

2 F. Calhoun, K. Warren, Fetal Alcohol Syndrome: historical perspectives, “Neuroscience
& Biobehavioral Review” 2007:31, s. 168-171.

3 C. Douglas, J. Dannaway, J. Mulvihill, Poalkoholowe uszkodzenie ptodu, ,Pediatria po Dyplomie”
2011:15 (1), s. 55.
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$winkach morskich, ktérych potomstwo poddawano prenatalnej ekspozycji na
alkohol. Prace badawcze wykazaty, ze spozywanie alkoholu w okresie cigzy
wptyneto na zmniejszenie wagi urodzeniowej, trudnosci z jedzeniem, ssaniem
oraz poruszaniem si¢ u s$winek*. Z kolei badania P. Lemoine opublikowane w
1968 r. we francuskiej literaturze medycznej wskazaty na wystepowanie
problemdéw rozwojowych u potomstwa matek spozywajacych alkohol
podczas ciazy®. W czasie swoich trzydziestoletnich studiéw tematu Lemoine
zaobserwowat wystepujace u dzieci anomalie twarzy, niedorozwoj fizyczny,
matogtowie, niska mase urodzeniowa, =zaburzenia rozwoju psycho-
motorycznego, nadpobudliwos¢. Prowadzenie obserwacji przez tak dlugi
okres czasu pozwolito mu wykaza¢ zwigzek pomiedzy wygladem,
zachowaniami przejawiajacymi si¢ w réznych okresach rozwoju osobniczego,
ich zmiang w czasie a wplywem alkoholu, na ktérego teratogenne dziatanie
byly narazone dzieci w okresie zycia ptodowego. Jednakze na szersze
zainteresowanie tym problemem ludzi ze $wiata medycyny wptynety dopiero
badania opublikowane w 1970 r. przez dr Ch. Ullelanda, pediatre, i jego
wspotpracownikéw z Uniwersytetu Waszyngtonskiego®.

Kolejnym krokiem milowym bylo opublikowanie w 1973 r. pracy
dysmorfologéw z Seattle: K.L. Jonesa i D.W. Smitha, ktorzy opisali
szczegotowo deformacje twarzy i inne dlugotrwate konsekwencje dziatania
alkoholu na ptdd. Nadali przy tym wskazanemu zespotowi objawdéw nazwe
FAS — Fetal Alcohol Syndrome (Plodowy Zespdt Alkoholowy).

Cechami $wiadczacymi o wystapieniu syndromu sa:

— dysmorfia twarzoczaszki,

— prenatalne i postnatalne opoéznienie wzrostu i niska urodzeniowa

masa ciata,

— nieprawidtowosci rozwojowe osrodkowego uktadu nerwowego’.

Jednakze do jego stwierdzenia, oprocz wyzej wymienionych cech,
niezbedne jest udokumentowanie narazenia ptodu na dziatanie alkoholu.
Stworzenie definicji pozwolito wyodrebni¢ nowq jednostke chorobowa (wg
klas choréb ICD-9-CM - 760.71 oraz ICD - 10, Q86.0).

*J. Klimczak, Fetal Alcohol Syndrome — czyli skutki oddziatywania alkoholu na ptéd, w: Alkoholowy
zespot ptodu teoria diagnoza praktyka, red. M. Banach, Krakow 2011, s. 147-155.

5 Tamze, s. 148-149.

¢ C. Douglas, ]. Dannaway, J. Mulvihill, dz. cyt., s. 55

7 M. Klecka, M. Janas-Kozik, I. Krupka-Matuszczyk, Rozwdj diagnostyki poalkoholowego spektrum
zaburzen rozwojowych — przeglad narzedzi diagnostycznych, ,Psychiatria i Psychologia Kliniczna”
2010:10:4, s. 298-302.
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Patofizjologia dzialania alkoholu w okresie ciazy

Okres zycia plodowego jest pierwszym i niezmiernie waznym etapem
w rozwoju osobniczym kazdego czlowieka. To decydujacy czas, w ktérym
zachodzi najwigksza dynamika przemian rozwojowych. Bardzo wazna jest
swiadomos¢, Ze jest to rowniez czas, kiedy mamy do czynienia ze szczegdlnie
duza wrazliwoscia na dziatanie czynnikéow szkodliwych. Ze wzgledu na
ogolng  dostepnos¢  alkoholu, ktory jest Srodkiem  chemicznym
o wlasciwosciach teratogennych, nalezy poznac jego mechanizm dziatania na
rozwijajacy sie ptod.

Alkohol etylowy (C:HsOH, Et-OH) jest prostym, dwuweglowym
zwiazkiem chemicznym, bedacym skladnikiem napojow alkoholowych. Po
spozyciu obserwuje si¢ jego szybkie wchianianie z przewodu pokarmowego
i rozprowadzanie do wszystkich narzadéw?®. Biorac pod uwage fakt obecnosci
w czasteczce alkoholu grupy karboksylowej, swiadczacej o hydrofilowosci,
zawartos¢ alkoholu w poszczegdlnych tkankach bedzie tym wigksza, im
wiekszy jest jej stopien uwodnienia®. Narzadami wewnetrznymi czltowieka
zawierajacymi najwieksza ilo$¢ wody sa mozg i watroba, tak wiec to one sa
szczegéOlnie narazone na szkodliwe dziatanie etanolu. Ze wzgledu na
toksyczne dziatanie alkoholu na komorki organizmu jest on usuwany
z ustroju.

Eliminacja odbywa si¢ poprzez rozklad etanolu do nietoksycznych
produktéw, takich jak dwutlenek wegla i woda. W 5-10% alkohol jest
usuwany w postaci niezmienionej: 1% przez skodre, ok. 2% wydalany
z moczem, ok. 2% z wydychanym powietrzem!. Gléwnym narzadem,
w ktérym dochodzi do detoksykacji alkoholu jest watroba. Hepatocyty
wyposazone sa w enzymy, ktore biora udzial w metabolizmie etanolu.

Gléwnym enzymem aktywnym w tym procesie jest dehydrogenaza
alkoholowa (ADH), ktéra Kkatalizuje reakcje utleniania etanolu do
acetaldehydu, zwanego réowniez aldehydem octowy. Dzigki dehydrogenazie
aldehydowej (ALDH), na drodze utleniania etanolu, zostaje przeksztatcony do
kwasu octowego. Kwas octowy przechodzi do krwioobiegu, dzigki czemu
wraz z krwia dostaje si¢ do tkanek obwodowych, gdzie zachodzi jego
utlenienie do wody i dwutlenku wegla. Pomimo wyksztalcenia przez gatunek

8 J. Wilczynski, I. Nadel, P. Hincz, Uzywki a cigza: alkohol, , Ginekologia Polska” 1996:67(12),
s. 598-602.

° E. Chrostek, Biochemia szamparskiej zabawy, w: http://bioinfo.mol.uj.edu.pl/articles/Chrostek07
(10.11.2013).

10 C.S. Lieber, The metabolism of alcohol, “Scientific American Magazine” 1976:234, s. 25-33.
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ludzki mechanizméw umozliwiajacych eliminacje etanolu, metabolizm
alkoholu przechodzi przez etap wytworzenia aldehydu octowego, ktory jest
bardzo toksyczny dla organizmu i wykazuje wlasciwosci mutagenne.

Okres cigzy jest czasem najwigkszej dynamiki przemian rozwojowych.
Podczas zycia wewnatrzmacicznego tworza sie i rozwijaja wszystkie uklady
i narzady, przygotowujac si¢ do petnienia swoich funkcji. Alkohol wypity
przez kobiete bedaca w ciazy swobodnie przechodzi przez bariere tozyskowa,
przedostajac si¢ do organizmu ptodu. Poziom alkoholu w tkankach ptodu po
kilku minutach jest zblizony do poziomu alkoholu we krwi matki'2
W tkankach ptodu zawarto$¢ alkoholu bedzie, tak samo jak w organizmie
dorostego cztowieka, proporcjonalna do stopnia jej uwodnienia. Wnioskujac
z tego, mozna stwierdzi¢, ze substancja szara modzgu bedzie szczegdlnie
narazona na uszkodzenie®.

W plynie owodniowym poziom alkoholu narasta wolno, osiagajac
maksymalng warto$¢ po okoto trzech godzinach. Obserwuje si¢ réwniez
powolne obnizanie poziomu alkoholu, przez co stanowi on dodatkowy jego
zapas, ktory organizm ptodu musi metabolizowac. Poziom alkoholu we krwi
donoszonego ptodu obniza sie o polowe wolniej niz u jego matki'. Co wigcej,
im milodszy jest ptéd, tym mniejsze ma mozliwosci metabolizowania
alkoholu.

U rozwijajacego si¢ plodu mamy do czynienia ze zwolnionym
metabolizmem  alkoholu, ktéry jest spowodowany niedojrzatoscia
enzymatyczna watroby. Dopiero w 9 tygodniu ciagzy w watrobie, nerkach,
ptucach i jelicie plodu wykrywa sie ekspresje genu ADH. Natomiast
dehydrogenaza alkoholowa dopiero w polowie ciazy osiaga 50% aktywnosci
dorostego czlowieka. W kolejnym mechanizmie utleniania etanolu do
aldehydu octowego bierze udzial cytochrom P450 2E1. Jego ekspresje
w watrobie ptodu obserwuje si¢ nie wczesniej jak okoto 16 tygodnia zycia,
natomiast warto$¢ 10-30% aktywnosci osoby dorostej osiaga w 24 tygodniu

1 T. Ehrig, W.F. Bosron, K. Lit, Alcohol and aldehyde dehydrogenase, “Alcohol Alcohol” 1990:25,
s. 105-116; E. Chrostek, dz. cyt.; B.A. Soltes, R. Anderson, E. Radwanska, Morphologic changes in
offspring of female mice exposed to ethanol before conception, “American Journal of Obstetrics &
Gynecology” 1996:175, s. 1158-1162.

12E.L. Abel, H.B. Greizerstein, Relation of alcohol content in amniotic fluid, fetal and maternal blood,
“Alcoholism: Clinical and Experimental Research” 1980:4, s. 209.

13 J. Wilczynski, I. Nadel, P. Hincz, dz. cyt., s. 598-602.

14 K. Wesolowska, K. Preis, Dzigkuje, nie pije — jestem w cigzy, ,Magazyn Pielegniarki i Poloznej”
2011:1-2, s. 54-55.
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zycia plodowego'®. Ze wzgledu na niedojrzalo$¢ enzymatyczng pldd
wykazuje matq tolerancje wobec Et-OH.

Zaréwno u dorostego czltowieka, jak i u plodu, metabolizm alkoholu
przechodzi przez proces wytworzenia aldehydu octowego. Obecnosé
metabolitu alkoholu w organizmie plodu zwigzana jest z jego wlasnym
metabolizmem. Natomiast tylko w minimalnej ilosci aldehyd octowy
przechodzi przez tozysko. To wiasnie ten zwiazek uwazany jest za gléwny
czynnik dziatajacy uszkadzajaco na ptéd. Powoduje on zaburzenia w procesie
namnazania komorek ukladu nerwowego, ich migracji i wytworzenia
prawidiowych potaczernn migdzyneuronalnych. Dziata takze uszkadzajaco na
wszystkie komorki, zaburzajac ich biochemie. Alkohol i aldehyd octowy
dziatajac wspolnie powoduja zmniejszenie transferu przez tozysko niektérych
aminokwasow, biotyny, witamin z grupy B i K, glukozy, cynku i Zelaza, co
moze przyczynic si¢ ponadto do niedozywienia ptodu. Hipoglikemia u matki
spowodowana dziataniem alkoholu wraz ze zmniejszeniem przeptywu
glukozy przez tozysko moze dodatkowo wplynac na uszkodzenie ptodu'e.

Innym  mechanizmem, zwigzanym ze spozywaniem napojow
alkoholowych przez kobiety cigezarne, odpowiedzialnym za powstawanie
uszkodzen ptodu, jest tworzenie si¢ wolnych rodnikow tlenu, ktére powoduja
uszkodzenie m.in. komdrek nerwowych i prowadza do ich $mierci”.
W komorkach, ktore sa eksponowane na dziatanie alkoholu, obserwuje sie
nizsze stezenia przeciwutleniaczy takich jak: dysmutaza ponadtlenkowa i
katalaza. Udokumentowano szczegdlna wrazliwos¢ grzebienia nerwowego (z
ktorego w toku rozwoju powstaja zawiazki narzadéw wewnetrznych, czaszki
oraz twarzy) na uszkodzenia spowodowane dziataniem alkoholu i wolnych
rodnikow?s,

Alkohol spozywany przez kobiety bedace w cigzy negatywnie wplywa na
organizm plodu podczas kazdej z faz rozwoju plodu, przez co moze
doprowadzi¢ do:

15 E. Czech, M. Hartleb, Poalkoholowe uszkodzenia plodu, jako niedoceniana przyczyna wad
rozwojowych i zaburzen neurobehawioralnych u dzieci, ,, Alkoholizm i Narkomania” 2004:18:1-2,
s. 9-20.

16 J. Wilczyniski, I. Nadel, P. Hincz, dz. cyt., s. 598-602; M. Klecka, FAScynujgce dzieci, Krakéw
2007, s. 67-68.

17 ].D. Chaudhuri, Alcohol and the developing fetus — a review, “Medical Science Monitor” 2000:6,
s. 1031-1041.

18 C. Douglas, J. Dannaway, J. Mulvihill, dz. cyt., s. 55.
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— w I trymestrze ciagzy - uszkodzenia mozgu, deformacji twarzy,
uszkodzen serca i watroby, poronienia,
— w II trymestrze cigzy — uszkodzenia modzgu, uszkodzenia komorek
miesniowych i kostnych, a takze skdrnych i gruczotowych, poronienia,
— w III trymestrze — opdznienia w przyroscie wagi ciala, wystapienia
zaburzen w obrebie mdzgu, przedwczesnego porodu'®.
Teratogenne dziatanie alkoholu na moézg obserwuje sie poprzez caty okres
ciazy. Obszary modzgu najbardziej narazone na destrukcyjne dziatanie
alkoholu to:

— mozdzek - odpowiadajacy za funkcje motoryczne, czyli
skoordynowane ruchy i zachowanie réwnowagi,
— cialo modzelowate - przekazujace informacje miedzy obiema

potkulami mézgu,

— hipokamp — odpowiedzialne za procesy zapamietywania i uczenia sie,

— platy czolowe — odpowiadajace za funkcje wykonawcze i emocje,

— zwoje podstawy — odpowiadajace za pamiec i procesy poznawcze?.

Ekspozycja ptodu na alkohol moze przybiera¢ drastyczne nastepstwa takie
jak:

— samoistne poronienie,

— przedwczesny pordd,
$mier¢ ptodu,

— opodznienie wzrostu wewnatrzmacicznego.

Konsekwencje prenatalnej ekspozycji na alkohol moga miec¢ odlegte skutki
i przybiera¢ réznoraka forme - nie tylko petnoobjawowy FAS. Te
wielopostaciowe konsekwencje sa okreslane ogdlnym terminem: Spektrum

Ptodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD). Sposréd roznych zaburzen
z grupy FASD, tylko 10% to dzieci z petnoobjawowym Plodowym Zespotem
Alkoholowym (FAS — Fetal Alcohol Syndrome)?!.

Epidemiologia i etiologia picia alkoholu podczas ciazy

Wraz z rozwojem wiedzy na temat szkodliwosci picia alkoholu jak
réowniez jego toksycznego dzialania na rozwijajacy sie ptéd, przeprowadzone
zostaly badania pozwalajace okresli¢ skale zjawiska, jakim jest spozywanie
alkoholu przez kobiety ciezarne.

19]. Klimczak, dz. cyt., s. 150.
20 Tamze.
21 E. Czech, M. Hartleb, dz. cyt., s. 9-20.
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Badania, ktére zostaly przeprowadzone w 2007 r. przez United States
Department of Health and Human Service wskazuja na:
— deklarowanie picia alkoholu w czasie ciazy przez 11% badanych

kobiet,

— wypijanie ponad 5 drinkéw podczas jednej okazji (upijanie si¢) przez
2,9% kobiet,

— wystapienie pieciu przypadkéow upicia sie¢ (co stanowi 0,7%
respondentek)?.

W USA 9-15% cigzarnych przyznaje si¢ do picia alkoholu przynajmniej raz
w miesigcu. Odsetek kobiet pijacych alkohol w czasie cigzy wzrdst w latach
1991-1999 z 09% do 3,5%. Swiadcza o tym regularnie przeprowadzane
ankiety?.

Szwedzkimi badaniami objeto 1101 kobiet, u 186 z nich spozycie alkoholu
przed ciaza okreslano jako ryzykowne na podstawie testu AUDIT — Alcohol
Use Disorder Identification Test. Podczas ciazy 58% kobiet z tej grupy
przestato spozywac alkohol z chwila dowiedzenia sie o ciazy, 27% siegato po
napoje alkoholowe raz w miesiagcu, a 15% pito alkohol 2-4 razy w miesigcu?.

Badania przeprowadzone w Bristolu, w Wielkiej Brytanii, obejmowaty 500
kobiet bedacych miedzy 28 a 32 tygodniem ciazy. Z badan wynikato, ze
srednie spozycie alkoholu byto mniejsze niz jednostka dziennie, a najwyzszy
wskaznik to mniej niz dwie jednostki dziennie?.

W Polsce na zlecenie Panstwowej Agencji Rozwigzywania Probleméw
Alkoholowych przeprowadzono w 2005 r. badania, ktére wykazaty, ze co
trzecia kobieta (33%) bedaca w wieku 18-40 lat (okreslanym jako wiek
prokreacyjny) spozywata alkohol w czasie cigzy. W tym 45% spozywato piwo,
42% wino, a 8% wddke. Badania te wskazuja na mozliwo$¢ wystapienia
zespolu FAS u nawet czworga dzieci na 1000 zywych urodzen. W Polsce rodzi
si¢ wigcej dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym niz z Zespotem Downa
(1 na 700 urodzen)*. Z badan nad rozpowszechnieniem FASD w Polsce

22 C. Douglas, J. Dannaway, J. Mulvihill, dz. cyt., s. 55.

2 [Royal College of Obstetricians & Gynaecologists], w: https://www .rcog.org.uk/ (16.12.2013).

2+ Aktualne (2006) stanowisko Royal College of Obstetricians and Gyneacologists: Wptyw alkoholu na
przebieg cigzy, w: Artykuty pogladowe i medyczne, ,Medycyna praktyczna, ginekologia
i potoznictwo” 2007:3, s. 49.

% Tamze.

% [Kampania Profilaktyczna ,Cigza bez alkoholu”], w: http://www.ciazabezalkoholu.pl/
pbs2005.html (04.01.2014).
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przeprowadzonych w 2012-2014 przez PARPA wynika, ze przynajmniej 2%
populadji cierpi z powodu skutkéw prenatalnej ekspozycji na alkohol?.

FAS jest rozpoznawany wsréd wszystkich grup rasowych i etnicznych.
Najwiekszy odsetek zapadalnosci na ptodowy zespdt alkoholowy na 1000
zywych urodzen zarejestrowano w Kapsztadzie. Jest to 40,5-46,4 przypadkow.
W Potudniowej Afryce wskaznik ten wynosi 39,2-46,4. W USA w zaleznosci
od srodowiska, sg to wartosci pomiedzy 0,3-5,6. W Polsce wskaznik ten ocenia
sie na 4. Natomiast najmniejsze wystepowanie plodowego zespotu
alkoholowego obserwuje si¢ w Japonii, gdzie wskaznik wynosi < 0,1 na 1000
zywych urodzen?,

W literaturze i artykutach medycznych opisane sa badania, ktére wskazuja
na to, ze petna ekspresja zespotu FAS jest wspotdziataniem wielu czynnikow.
Naleza do nich:

— czas ekspozycji na alkohol,

— ilo$¢ spozywanego alkoholu,

— rodzaj alkoholu,

— sposdb odzywiania sie ciezarnej,

2 FASD w Polsce. Skala problemu i propozycje rozwigzan, oprac. K. Okulicz-Kozaryn, Warszawa
2015, s. 13.

28 E. Czech, M. Hartleb, dz. cyt., s. 9-20; M. Klecka, M. Janas-Kozik, I. Krupka-Matuszczyk,
dz. cyt., s. 298-302; P. May, L. Brooke, J.P Gossage, Epidemiology of fetal alcohol syndrome in
a South African community in the Western Cape Province, “American Journal of Public Health”
2000:90, s. 1905-1912.

Co ciekawe, mozna zauwazy¢ pewna korelacje pomiedzy uwarunkowanymi genetycznie
mechanizmami metabolizowania alkoholu a wysokim lub niskim wskaznikiem wystepowania
FAS w danej grupie rasowej. Wéréd Azjatéw wystepuje dos¢ czesta mutacja genow kodujacych
ALDH, ktdra zmienia wrazliwos¢ ich organizmu na toksyczne dziatanie alkoholu — nawet mata
dawka etanolu powoduje gwattowne i przykre reakcje, ktére moga zniecheci¢ do spozywania
alkoholu. Natomiast wéréd Afrykandw wystepuje czesto inna mutacja zwigzana z procesami,
w ktorych bierze udziat ADH. Powoduje ona, ze organizm z ta mutacja o wiele szybciej usuwa
alkohol, co ogranicza przykre skutki zwigzane z piciem alkoholu, a takze zwieksza tolerancje
ustroju na etanol. Jednak biorac pod uwage rozpowszechnienie picia alkoholu wsréd
wspomnianych grup, nie zauwaza sie juz powyzszej zaleznosci. Powyzsze informacje nalezy
potraktowac raczej jako pewng ciekawostke niz gleboko ufundowany wniosek. Zob. np. Global
Information ~ System on  Alcohol and Health (GISAH), w: http://gamapserver.who.int/
gho/interactive_charts/gisah/consumption_adult/atlas.html?detectflash=false (dostep: 02.11.2017);
L.K. Montane Lazara, S.Shafe, T. Liang, D.N. Wills, G.I. Berg, C.L. Ehlers, Subjective Response to
Alcohol and ADHPolymorphisms in a Select Sample of Young Adult Male East Indians and Africans in
Trinidad and Tobago, w: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4161702/ (dostep:
02.11.2017). Inne badania z wudzialem C.L. Ehlers: [lista artykutéw C.L. Ehlers], w:
http://vivo.scripps.edu/publications/EhlersCindy (dostep: 02.11.2017). (Uwaga odredakcyjna).
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— czynniki genetyczne oddzialujace na matczyny i ptodowy metabolizm,

— stosowanie innych uzywek i podejmowanie ryzykownych zachowan,

— indywidualna podatno$¢®.

Zostaly takze okreslone czynniki zwiekszajace ryzyko spozywania

alkoholu w czasie ciazy:

Tabela 1. Czynniki ryzyka ekspozycji na alkohol w okresie ciazy

Czynniki zalezne od alkoholu

Czynniki niezalezne od alkoholu

Naduzywanie alkoholu w wywiadzie

Wiek powyzej 30 lat

Naduzywanie alkoholu przez partnera
badz najblizszg rodzing

Rasa kaukaska, pochodzenie
afroamerykanskie, indianskie

Rozpoczecie picia alkoholu we
wczesnym okresie zycia

Niski lub wysoki status socjalno-
ekonomiczny

Dtugotrwale naduzywanie alkoholu

Stan wolny

Depresja

Zrédto: C. Douglas, . Dannaway, J. Mulvihill, dz. cyt., s. 56.

Jak wynika z powyzszego zestawienia, najwigeksze ryzyko ekspozydji
ptodu na alkohol wystepuje wtedy, gdy oboje rodzicow naduzywa alkohol
i im dluzej to naduzywanie trwa. Waznym czynnikiem jest takze
przynalezno$¢ do wspomnianych grup etnicznych, co przektada si¢ na
bardziej lub mniej sprawne metabolizowanie alkoholu. Ponadto zajscie
w ciaze pozamalzenska w wieku powyzej 30 lat i towarzyszaca depresja
predestynuje do czestszego siegania po alkohol jako srodka do radzenia sobie
z przygnebieniem i
podwyzszonym ryzykiem wystapienia Spektrum Plodowych Zaburzen
Alkoholowych.

trudng sytuacja. Wszystko to razem skutkuje

Kryteria diagnostyczne FAS

Ptodowy Zespodt Alkoholowy jest jednostka chorobowa, ktora nastrecza
sporo probleméw w kwestii diagnozowania. Od ponad trzydziestu lat trwa
doprecyzowanie kryteridéw diagnostycznych tego zespotu. Pierwsze kryteria
zostaly stworzone w 1973 r. wraz z wprowadzeniem terminu FAS przez
dr K. Jonesa i jego wspotpracownikéw. To oni opisali konsekwencje
intoksykacji alkoholowej ptodu, a tym samym rozpoczeta sie seria artykutow
i opisy przypadkow nowo zdiagnozowanych pacjentéw. Badacze

2 E. Czech, M. Hartleb, dz. cyt., s. 9-20.
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zaobserwowali, Ze objawy prezentowane przez dzieci matek pijacych w czasie
ciazy, przybieraja rézne natezenie: od nieznacznego, przez umiarkowany, az
do powaznego. Ze wzgledu na takie zrdznicowanie fizycznych
i neurobehawioralnych skutkéw prenatalnej ekspozycji na alkohol w 1978 r.
S. Clarren i D. Smith wprowadzili dodatkowy termin: Plodowy Efekt
Alkoholowy (FAE — Fetal Alcohol Effects). Z powodu naduzywania tego
terminu  podczas diagnozowania dzieci pochodzacych z rodzin
naduzywajacych alkohol, ktére przejawiaty zaburzenia zachowania, autorzy
wnioskowali o rezygnacje z tej klasyfikagji.

W 1996 r. zostala zaproponowana nowa klasyfikacja stworzona przez
Institute of Medicine (IOM)*. Obejmowata ona nastepujace jednostki:

1. FAS — Plodowy Zespdt Alkoholowy — z potwierdzona ekspozycja na
alkohol,

2. FAS bez potwierdzonej ekspozycji na alkohol,

3. Czesciowy FAS — pFAS (Partial FAS),

4. Wady wrodzone zalezne od alkoholu — ARBD (alcohol-related birth
defects),

5. Zaburzenia neurorozwojowe zalezne od alkoholu — ARND (alcohol-
related neurodevelopmental disorder).

Rozpoznanie Plodowego Zespotu Alkoholowego wedlug wytycznych
IOM stawia si¢ na podstawie spelnienia nastepujacych kryteriow
diagnostycznych:

1. Prenatalne i postnatalne spowolnienie wzrostu ciata (deficyt wagi,
wzrostu i obwodu glowy),

2. Cechy dysmorficzne twarzy.

Omawiajac charakterystyczne dla FAS dysmorfie twarzy czesto prezentuje
sie nastepujacy rysunek:

W rzeczywistosci  podstawowymi  wskaznikowymi  cechami
morfologicznymi twarzy wskazujacymi na alkoholowg fetopatie sa: skrocone
szpary oczne, wygladzenie rynienki podnosowej i waska gdérna warga. Dwie
ostatnie z tych cech okreslane sa za pomoca wskazdwek Lip-Philtrum Guide,
gdzie niskie wartosci wskazuja na stan prawidlowy, a wysokie oznaczaja
zaburzenia rozwojowe®. Pozostate zmiany, wskazane na rysunku,
obserwowane nierzadko u oséb z FAS sa jedynie objawami, ktdre moga

%0 M. Klecka, M. Janas-Kozik, I. Krupka-Matuszczyk, dz. cyt., s. 298-302.
31 Tamze.
%2 C. Douglas, J. Dannaway, J. Mulvihill, dz. cyt., s. 55.
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towarzyszy¢ nie tylko FAS, ale réwniez i innym zespotom chorobowym.
Dlatego tez cho¢ czesto wystepuja w przypadku szkdd poalkoholowych nie
moga by¢ traktowane jako podstawowe cechy wskaznikowe.

Rys. 1. Cechy dysmorficzne twarzy

Objawy Objawy
podstawowe towarzyszace
Maty obwéd gtowy
: e Zmarszczka
Mate szpary oczne nakatna
Zapadniety
Ptaska twarz grzbiet nosa

: Znieksztaicenie
Krotki nos matzowin uszu
Brak rynienki
podnosowej

Waska gorna warga

@ )

Mata zuchwa

Zrédto: E. Czech, M. Hartleb, dz. cyt.

3. Cechy uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego.

Dwie poprzednie cechy charakterystyczne dla FAS z wiekiem moga stac
si¢ sie mniej widoczne. Natomiast anomalie rozwojowe w zakresie uktadu
nerwowego utrzymuja si¢ przez cate zycie. Naleza do nich:

— wrodzone matoglowie,

— wady strukturalne w zakresie budowy mdzgu takie jak: zmniejszenie
objetosci mdzdzku, Scienczenie ptata skroniowego, stabszy rozwoj
ptatéw czotowych,

— nieprawidlowe objawy neurologiczne.

U dzieci z Plodowym Zespolem Alkoholowym $redni iloraz inteligencji
(IQ) wynosi 85,9. Wazna jest sSwiadomos¢, ze nie wystepuje korelacja miedzy
wystepujacymi dysmorfiami u dziecka a jego IQ. Oprécz niepetnosprawnosci
intelektualnej moga wystapi¢ takze inne objawy $wiadczace o ekspozydji
ptodu na alkohol. Uposledzona jest zdolnos¢ wykonywania precyzyjnych
ruchéw, zaburzona koordynacja reka-oko, gorsze wyniki w testach
utrzymania réownowagi, kiedy stopy sa utozone jedna za druga. Dysfunkcje
osrodkowego uktadu nerwowego powoduja réwniez brak kontroli zachowan,
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ubytki w zakresie uwagi i koncentracji, trudnosci jezykowe, nieumiejetnosc
planowania dziatania i podejmowania decyzji, zaburzenia emocjonalne,
problemy z komunikacja i adaptacja spoleczng®. Wazne jest tez
udokumentowanie spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy, cho¢
zgodnie ze wytycznymi IOM nie jest to konieczne w przypadku pelnej
ekspresji pozostalych objawdéw (zaburzenia rozwoju fizycznego, dysmorfie,
uszkodzenia osrodkowego ukladu nerwowego).

Trudnosci z postawieniem prawidlowej diagnozy dzieciom z Plodowym
Zespotem Alkoholowym spowodowane sa takze wystepowaniem wspdlnych
cech dysmorficznych twarzy przy zespole FAS i innych jednostkach
chorobowych. Ponizsza tabela przedstawia cechy podobne i odmienne
wystepujace w wyszczegolnionych jednostkach chorobowych, szczegdlnie
waznych przy diagnozowaniu réoznicowym:

Tabela 2. Zespoly przebiegajace z malformacjami
podobnymi do zespolu FAS

Kliniczna nazwa

jednostki Cechy podobne do FAS Cechy odmienne od FAS
chorobowej
— okragla twarz
-, wdowi szpic”,
— antymongoidalne
1. Zespot Aarskoga | — szeroko rozstawione oczy, ustawienie szpar
(dysplazja - maly zadarty nos, powiekowych,
twarzowo — szerokie philtrum i hypoplazja | — przodopochylenie
genitalna) srodkowej czesci twarz nozdrzy,

— szerokie stopy
z ,,bulwiastymi”

paluchami
- klinodaktylia, (boczne/
B przysrodkowe
2. Dubowitz fatdy nakqtﬁe, . skrzywienie palca
— mate szczeliny powiekowe, .
syndrome dtoni/stopy),

— mikrocefalia .
— szeroki czubek nosa

3 Tamze; H. Lumsden, Noworodkowe zespoty abstynencyjne, w: Noworodek i jego rodzina. Praktyka
potoznicza, red. H. Lumsden, D. Holmes, Lublin 2011, s. 180-186.
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3. Zesp6l Williamsa

— krétkie szpary powiekowe,
—zadarty nos,

— dtugie, szeroka rynienka
podnosowa

- hipoplazja szczeki,
—wglebienie nasady nosa,

— zmarszczki nakatne

— szerokie, petne wargi
z wydeta dolna warga,
— gwiazdzisty wzor
teczowki,

— wysklepienie okolic
okoto oczodotowych,
— duze oczy

4. Zespol Noonan

— obnizona nasada nosa,

— zmarszczki nakatne,

— szeroko rozstawione oczy,
—wydtuzona rynienka
podnosowa,

— szerokie wargi,

— skos$ne szpary
powiekowe,

— dobrze wyksztatcona
rynienka podnosowa

5. Embriopatia
toluenowa

— mate szpary powiekowe,
—hypoplazja srodkowej czesci
twarzy,

—wygladzona rynienka
podnosowa,

— waska gorna warga

— anomalie matzowin
usznych

6. Fenyloketonuria

— fatdy nakatne,
— matle szpary powiekowe,
— dtuga, stabo wyksztatcona

— okragta twarz,

matczyna — maty, zadarty nos
¥ rynienka podnosowa, ty Y
— mikrocefalia
7. o . .
. . | —krétkie szpary powiekowe, — odwrdcona zmarszczka
Blepharophimosis ) .

— opadajace powieki nakatna

syndrome

8. Zespot Cornelii
DeLange

— sptaszczona i wydtuzona
rynienka podnosowa,

— ptaska nasada nosa,

— wglebienie nasady nosa,

- przodopochylenie nozdrzy,
— mikrocefalia

— dlugie rzesy,

— zrosniete brwi,

— opadajace kaciki ust,
— uposledzenie rozwoju
koniczyn

9. Inne zespoly
delecji/duplikacji
chromosomowych

— krétkie szpary powiekowe,
— hypoplazja srodkowej czesci
twarzy, wygtadzona rynienka

Zrédto: Rozwéj diagnostyki poalkoholowej, [w:]
http://teczaserc.pl/files/63_Rozwoj_diagnostyki_poalkoholowego.pdf (10.01.2014).

Za najbardziej
wszechstronnego

doktadna i powtarzalng skalg,
diagnozowania

spektrum

stuzaca do oceny

zaburzen rozwojowych,

wynikajacych z prenatalnej ekspozycji na alkohol, uznano skale 4-Digit

25




Diagnostic Code (4-stopniowa skale diagnostyczng). Zostala ona
zaprezentowana w 1997 r. przez badaczy z Sieci Diagnostyki i Prewencji FAS
Stanu Washington®.

Skala sklada sie z czterech poziomow przedstawiajacych ekspresje
czterech fundamentalnych cech charakterystycznych dla Zespotu FAS.
Diagnosta okresla cechy w okreslonym porzadku:

1. Opdznienie wzrostu,

2. Wystepowanie cech dymorficznych charakterystycznych dla FAS,

3. Uszkodzenie Osrodkowego Uktadu Nerwowego,

4. Prenatalna ekspozycja na alkohol®.

Pierwsza ceche — op6znienie wzrostu — ocenia sie¢ uwzgledniajac: dtugos¢
ciala w momencie narodzin, najmniejszy i najwigkszy wskaznik wzrostu na
siatce centylowej, wage i wzrost w chwili badania pacjenta, jak réwniez
wzrost rodzicow. Do oceny cech dymorficznych twarzy i innych fizycznych
objawéw dokonuje si¢ pomiaru w rzeczywistosci (w centymetrach) i na
zdjeciu (w pikselach). W jego ramach bada si¢ dlugo$¢ obu szczelin
powiekowych, wystepowanie zwezenia gornej wargi i wygtadzenia rynienki
podnosowej. Oceniajac trzecia kategorie, gdzie diagnozie podlega
funkcjonowanie = mozgu, Dbierze si¢ pod uwage wystepowanie
nieprawidlowosci  strukturalnych, neurologicznych, psychometrycznych
(nieprawidlowosci intelektualne, rozwojowe, adaptacyjne), ocenie podlega
rowniez wywiad z opiekunem. Badajac ewentualne spozycie alkoholu przez
matke w czasie cigzy i przed ciaza, diagnosta zadaje pytania dotyczace
rodzaju alkoholu, dawki i czasu ekspozydji.

Ostatnimi etapami diagnozowania sa: wyszczegdlnienie wspdlistniejacych
chordéb i doswiadczonych traum, jak réwniez okreslenie czy wystapily inne
przed- i pourodzeniowe okolicznosci majace negatywny wpltyw na rozwd;.
Wszystkie z wyzej wymienionych poziomoéw poddawanych ocenie opieraja
si¢ na 4-stopniowej skali Likerta. Postawienie diagnozy réwniez odbywa sie
za pomoca tej skali, gdzie 1 oznacza catkowity brak danej kategorii objawu,
a 4 punkty — to jej nasilona obecnos¢. Ilustracja wspomnianej oceny objawow
wskaznikowych moze by¢ nastepujacy graf:

3 JM. Aase, K.L. Jones, SK. Clarren, Do we need the term “FAE”?, “Pediatrics” 1995:95,
s. 428-430.
% M. Klecka, M. Janas-Kozik, I. Krupka-Matuszczyk, dz. cyt., s. 298-302.
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Tabela 3. Diagnoza wg 4-Digit Code — przyklad

3 4 4 4
Severe Severe Definite (4) X X X | @ High risk
Moderate Moderate Probable (3) x (3) Some risk
Mild Mild Possible 2) (2) Unknown
None None Unlikely (1) (1) No risk
: FAS facial CNS Prenatal
Growth deficiency  * (2 0 damage Howit kAl G e alcohol

Zrédto: S. Astley, Comparison of the 4-Digit Diagnostic Code and the Hoyme Diagnostic Guidelines for
Fetal Alcohol Spectrum Disorders, , Pediatrics” 2006:118(4), s. 1533.

W 2004 r. i 2016 r. interdyscyplinarny zespdt zmodyfikowat i uaktualnit
skale diagnostyczna. Do dzi§ narzedzie jest wykorzystywane w klinikach
amerykanskich, w tym Washington State FAS Diagnostic & Prevention
Network. Polska grupa ekspertéow dzialajaca przy Panstwowej Agencji
Rozwiazywania Probleméw  Alkoholowych (PARPA) pracuje nad
standaryzacja i  dostosowaniem do  warunkéw  polskich  skal
diagnostycznych?.

Mimo wysoko rozwinietej technologii pozwalajacej na rozpoznawanie
anomalii i wad rozwoju plodu, jak réwniez badan prenatalnych
pozwalajacych juz w okresie ptodowym zdiagnozowac niektoére choroby, nie
udato si¢ wystandaryzowac¢ kryteriow prenatalnego rozpoznawania FAS.
Pomocne natomiast moze by¢ badanie ultrasonograficzne wykazujace
spowolnienie wzrostu wewnatrzmacicznego, wystepowanie anomalii
anatomicznych czy znieksztatcenn w obrebie szkieletu kostnego?.

Organizm kobiety a alkohol

Alkohol inaczej wptywa na organizm kobiety niz mezczyzny. Obserwuje
si¢ wieksza toksycznos¢ dzialania alkoholu na organizmy pici zenskiej. Po
spozyciu takiej samej ilosci alkoholu, jego stezenie we krwi kobiety jest
wyzsze nawet o 40%. Przyczyny tego nalezy upatrywaé¢ w odmiennosci

% K. Fraczek, Diagnozowanie syndromu FAS w oparciu o podrecznik diagnozy z Uniwersytetu
w Waszyngtonie, w: Alkoholowy Zespét Ptodu. Teoria diagnoza praktyka, red. M. Banach, Krakéw
2011, s. 255-274.

37 E. Czech, M. Hartleb, dz. cyt., s. 9-20.
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biochemicznej. Organizm kobiety zawiera wiecej tkanki ttuszczowej, co wiaze
sie wystepowaniem mniejszej ilosci wody (okoto 60%). W zwiazku z czym
taka sama ilos¢ spozytego alkoholu, jaka spozyl mezczyzna, bedzie
rozpuszczona w mniejszej ilosci wody. Badania wykazaty wptyw estrogenu
na intensywnos$¢ wchianiania alkoholu, jak réwniez zwigkszenie jego
toksycznego dziatania. Organizm kobiety jest bardziej podatny na dziatanie
alkoholu w przedmiesigczkowej fazie cyklu. U kobiet obserwuje sie
wystepowanie stabszego metabolizmu alkoholu w zotadku, jest to zwigzane
z mniejsza aktywnoscia enzymdéw odpowiedzialnych za metabolizm alkoholu.
W zwiazku z tym wigksza czes¢ wypitego alkoholu jest metabolizowana
w watrobie, co moze si¢ przyczyni¢ do powstania alkoholowego zapalenia
watroby, a w przysztosci — marskosci watroby®.

Mobzg kobiety w wiekszym stopniu narazony jest na dysfunkcje
i uposledzenie funkcji poznawczych. Badania prowadzone za pomoca
rezonansu magnetycznego (MRI) wykazaly znaczne zmniejszenie obszarow
mozgu odpowiedzialnych za koordynacje wielu funkci os$rodkowych.
Alkohol wptywa m.in. na uposledzenie zdolnosci psychomotorycznych®.

Obserwuje si¢ réwniez szkodliwe dzialanie alkoholu na funkgje
hormonalne. U dziewczat, bedacych w okresie przedpokwitaniowym
wystepuje zmniejszenie hormonu luteinizujacego (LH) i hormonu wzrostu.
Natomiast u kobiet w wieku rozrodczym spozywanie alkoholu moze
przyczyni¢ sie¢ do powstania zaburzen w cyklu miesigczkowym, wzrostu
stezenia prolaktyny, obnizenia ptodnosci. Stwierdzono rdéwniez wplyw
intensywnego spozywania alkoholu na zwigkszenie zagrozenia wystapienia
raka sutka.

*A*

Alkohol jest substancja, ktora wykazuje teratogenne dziatanie na
rozwijajacy sie ptéd. Ze wzgledu na to, iz jest on bardzo popularng i tatwo
dostepna uzywka, mozna przypuszczaé, ze na jego szkodliwe dziatanie jest
narazone wiele dzieci w prenatalnej fazie rozwoju. Spozywanie alkoholu
w okresie ciagzy moze spowodowac¢ u potomstwa wystapienie Spektrum

3 M. Banach, Specyfika picia alkoholu przez kobiety w Polsce, w: Alkoholowy Zespot Plodu. Teoria
diagnoza praktyka, red. M. Banach, Krakéw 2011, s. 103-132; D. Wasilewski, Kobieta i alkohol, w:
http://www.psyche.info.pl/numer3_3.htm (30.03.2014).

% D. Hommer, R. Momenan, R. Rawlings, Decreased corpus callosum size among alcoholic women,
“Archives of Neurology” 1996:53(4), s. 359-363.

4 D. Wasilewski, dz. cyt.
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Ptodowych Zaburzen Alkoholowych. Tego typu nieprawidtowosci
rozwojowych mozna w 100% unikna¢, jezeli zachowa sie abstynencje od
alkoholu w czasie trwania ciazy.

Spozywanie alkoholu przez kobiety bedace w okresie rozrodczym stanowi
szczegllne zagrozenie. Wiele kobiet nie wie, ze jest w ciazy lub dowiaduje sig
o tym dopiero kilka tygodni pdzniej. Do tego momentu prowadza zwyczajny
tryb zycia, a wiec niekiedy spozywaja napoje alkoholowe, tym samym
nieswiadomie narazaja rozwijajacy sie¢ ptdd na szkodliwe dziatanie alkoholu.

W spoleczenistwie obserwuje si¢ pewien stereotyp: jezeli styszymy, ze
choroba jest wywotana przez narazenie dziecka na szkodliwe dziatanie
alkoholu w zyciu ptodowym, to pierwszym skojarzeniem jest to, iz choroba ta
wystepuje u dzieci matek alkoholiczek. Dla wielu matek i ich dzieci
dotknietych ptodowymi szkodami alkoholowymi jest to myslenie
krzywdzace. Kazda ilos¢ alkoholu spozyta podczas ciazy moze przyczynic sie
do powstania zaburzen w typie FASD. Dlatego niezmiernie wazne jest objecie
kobiet edukacja w celu zwigkszenia ich $wiadomosci na temat czynnikow
negatywnie wptywajacych na dziecko w prenatalnej fazie rozwoju, co bedzie
stanowilo wazne dziatanie profilaktyczne.
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Agnieszka BYSTRA-GRABOWSKA!
Plodowy Zespo6t Alkoholowy — aspekty psychospoteczne”

Fetal Alcohol Syndrome — Psychosocial Aspects

Streszczenie

Niniejszy tekst o charakterze przegladowym porusza zagadnienie szkéd poalkoholowych
odniesionych przez dziecko w obszarze zdrowia fizycznego, psychicznego i spotecznego.
Wskazano zaburzenia w funkcjonowaniu poznawczym, emocjonalnym i spotecznym najczesciej
spotykane u dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym, a ktére wynikaja z uszkodzerr mézgu
spowodowanych przez prenatalng ekspozycje na alkohol. Okreslono takze najwazniejsze
trudno$ci, ktérych doznaja dzieci i ich opiekunowie na poszczegdlnych etapach rozwoju
dziecka.

Stowa kluczowe: Plodowy Zespdt Alkoholowy (FAS), aspekty psychospoleczne, zaburzenia
pierwotne i wtérne

Abstract

This review article discusses alcohol-related damages observed at children in the physical
health, mental and social area. It indicates most common disorders of children with fetal alcohol
syndrome in the field of the cognitive, emotional and social functioning as a result of brain
damage caused by prenatal exposure to alcohol. It also defines main difficulties which children
and their parents experience at various stages of child development.

Key Word: Fetal Alcohol Syndrome (FAS), psychosocial aspects, primary and secondary
disorders

Wiedza nt. Plodowego Zespotu Alkoholowego (FAS) nadal jest mato
rozpowszechniona w naszym spoleczenstwie. Wiele o0sdb w okresie
prokreacyjnym, nawet bedacych w trakcie lub po zakonczeniu studiow
wyzszych nie jest $wiadoma teratogennego oddzialywania alkoholu na
rozwijajacy sie ptéd. Na dodatek ciagle funkcjonuja na rynku czytelniczym
poradniki dla kobiet w ciazy, ktdre informuja, ze alkohol jest dozwolony, ale
w ograniczonych ilosciach, a szklanka wina lub piwa do $wiatecznego obiadu

1 Mgr Agnieszka Bystra-Grabowska - psycholog, terapeuta Poradni Psychologiczno-
Pedagogicznej ,Osiek”.

" W artykule wykorzystano badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskiej:
A. Bystra-Grabowska, Funkcjonowanie poznawcze, spoteczne i emocjonalne dzieci z zespotem FAS.
Studium przypadku, Uniwersytet Gdanski, Gdansk 2012.
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nie zawadzi?. Jednakze nawet mate ilosci alkoholu — w tym takze wspomniane
wino i piwo — moga powaznie uszkodzi¢ rozwijajace si¢ dziecko i wywotac
nieodwracalne szkody zdrowotne, ktére beda rzutowac¢ na jego rozwdj
i przysziosc.

Zaburzenia pierwotne

Mowiac o objawach pierwotnych mamy na mysli fizyczne i umystowe
objawy, z ktérymi dziecko si¢ rodzi i ktérych nie moze zniwelowa¢ nawet
najlepsza opieka postnatalna. To, jaki bedzie stopien uszkodzen i ich
rozlegtos¢, zalezy od czynnikdw genetycznych zwiazanych z metabolizmem
alkoholu u kobiety, od sposobu jej odzywiania sie, ilo$ci spozywanego
alkoholu na jeden raz, od czestotliwosci picia, a takze od etapu cigzy, w jakim
alkohol jest przez kobiete spozywany®. Rysunek ponizej przedstawia okresy
szczegoOlnej wrazliwosci na ekspozycje alkoholu w poszczegdlnych
tygodniach ciazy:

Rys. 1. Etapy rozwoju ptodu

Podstawowe etapy rozwoju ptodu
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Ciemnoszary kolor oznacza okres szczegdlnej wrazliwosci wymienionych organdw na teratogenne dziatanie alkoholu.
Jasnoszary kolor okresla fazy rozwojowe, w ktérych dochodzi do zaburzen fizjologicznych i mniejszych deformacji ciata.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: M. Gomoétka, Wiedza uczniéw szkoty na temat Zespotu
Alkoholowego Ptodu, w: Alkoholowy zespdt ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakéw
2011, s. 200.

21, Nilsson, A. Ingelman-Sundberg, C. Wirsén, Zycie przed narodzeniem, Warszawa 1985, s. 78.
3 K. O’'Malley, ADHD and Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD), New York 2007, s. 3.
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Najwieksze szkody alkohol powoduje w I trymestrze ciqzy. Wdowczas
dochodzi do uszkodzen modzgu, zaburzony zostaje prawidlowy rozwdj
komodrek nerwowych i ich migracja, moze dojs¢ do deformacji twarzy,
uszkodzenn waznych organdw wewnetrznych (serce, watroba), a nawet
poronienia. W II trymestrze alkohol nadal zagraza poronieniem, powoduje
nieprawidtowosci w rozwoju mézgu, a takze moze uszkodzi¢ komdrki miesni,
skory, gruczotow i kosci. W III trymestrze ciazy spozywanie alkoholu przez
matke moze powodowac opdznienie przyrostu wagi dziecka, przedwczesny
porod, a takze wplyna¢ na rozwdj zdolnosci poznawczych dziecka,
w szczegolnosci koncentracji uwagi i myslenia przyczynowo-skutkowego®.

Skutki zwigzane ze spozywaniem alkoholu przez matke podczas ciazy
przejawiaja sie w postaci zaburzen w trzech podstawowych kategoriach:

— zaburzenia rozwoju fizycznego (w okresie prenatalnym i po

urodzeniu),

— charakterystyczne dysmorfie twarzoczaszki,

— uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego®.

A. Zaburzenia rozwoju fizycznego

Do zaburzen fizycznych =zaliczy¢ mozemy przede wszystkim
charakterystyczne dla FAS cechy dysmorficzne twarzy, tj. objawy
podstawowe: skrocone szpary oczne, brak rynienki podnosowej i waska gérna
warga. Objawami towarzyszacymi bywaja: zmarszczka nakatna, plaska twarz,
krétki nos, zapadniety grzbiet nosa, znieksztalcone matzowiny uszne oraz
mata zuchwa. Wszystkie te anomalie najbardziej zauwazalne sa w okresie
wczesnego dziecinistwa i wraz z uplywem lat moga by¢ coraz mniej widoczne,
co wcale nie oznacza, ze FAS wraz z wiekiem zanikas®.

Oproécz deformacji twarzy do zaburzen rozwoju fizycznego zaliczy¢
mozna niska wage urodzeniowa, niski wzrost i wage w pordwnaniu do
rowiesnikow, maty obwod glowy w stosunku do wieku i ogolnie opdzniony
rozwdj. U 0sob z FAS nierzadko wystepuje takze niedorozwdj ptytki paznokci
u rak i nég, krotka szyja, staba koordynacja wzrokowo-ruchowa, problemy ze
stuchem, a takze deformacja kosci i stawow”.

+J. Klimczak, Fetal Alcohol Syndrome — czyli skutki oddziatywania alkoholu na ptod, w: Alkoholowy
zesp6t ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakéow 2011, s. 150-151.

5 K. Gasior, Typy alkoholizmu kobiet. Badanie, interpretacja psychologiczna, psychoterapia, Kielce 2006,
s. 66.

6 K. Liszcz, Dziecko z FAS w szkole i w domu, Krakéw 2011, s. 17.

7M. Klecka, Cigza i alkohol. W trosce o Twoje dziecko, Warszawa 2006, s. 14-15.
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U dzieci narazonych na ekspozycje alkoholu w zyciu ptodowym zauwaza
sie rowniez inne deformacje w obrebie ciata takie jak: ograniczenie ruchow
w stawach (zwlaszcza w fokciowym), deformacje dfoni, wady serca, rozszczep
wargi i podniebienia, anomalie budowy drég piciowych i moczowych czy tez
rozszczep kregostupa. Wady te nie sa jednak specyficzne dla FAS i ich
wystapienie nie jest wystarczajace dla diagnozy, ale poszerzaja one obraz
choroby i czynia rozpoznanie bardziej prawdopodobnyms.

W  publikacjach mozemy przeczyta¢ réwniez o innych defektach
wystepujacych w obrebie catego ciata bedacych skutkiem ekspozycji na
alkohol w zyciu pltodowym. Wsréd nich wymieni¢ mozna: zaburzenia
wzroku, zez, hipoplazje nerwu wzrokowego, zmiany w budowie tetnic
siatkowki, wadliwg budowe kanatéw stuchowych, zaburzenia przetwarzania
stuchowego zwigzane z uszkodzeniami w obrebie pnia mdzgu i obszaréw
korowych, w sercu: ubytek miedzyprzedsionkowy (ASD), wady w budowie
naczyn krwionosnych, ubytek przegrody miedzykomorowej (VSD), tetralogia
Fallota, przerost prawej komory, czy przemieszczenie aorty, w nerkach:
zmieniony ksztalt, nerki dysplastyczne, mozliwe jest wystapienie zdwojenia
moczowodu, a takze wodonercze, w ukladzie kostnym: klinodaktylia,
skolioza, czy Zespodt Klippla-Feila®. W wyniku badan prowadzonych na
szczurach odkryto, ze w konsekwencji ekspozycji na alkohol nastgpito
zmniejszenie masy jelita czczego i kretego!.

B. Uszkodzenia moézgu

Nieprawidtowosci rozwojowe u dzieci z uszkodzeniami poalkoholowymi
nie zawsze wystepuja w pelnym spektrum. Zdarza sig, ze dzieci wykazujace
niewielkie wady fizyczne nie potrafig radzi¢ sobie z najprostszymi zadaniami
poznawczymi, poniewaz w ich przypadku teratogenny wptyw alkoholu byt
najwigkszy w obrebie OUN. Pierwsze badania wykonane na martwo
urodzonym dziecku z FAS przez Jonesa i Smitha w 1973 roku wykazato
dyslokacje neuronow oraz nieprawidlowa budowe ciata modzelowatego!.

P. Lemoine zaobserwowat, Ze u dzieci matek pijacych w ciazy mozna byto

8 http://www.scribd.com (dostep: 11.05.2012).

® M. Gomoétka, Wiedza uczniow szkoty na temat Zespotu Alkoholowego Plodu, w: Alkoholowy zespot
ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakow 2011, s. 198-199.

10 M. Klecka, M. Janas-Kozik, Dziecko z FASD. Rozpoznanie réznicowe i podstawy terapii, Warszawa
2009, 2009, s. 10.

1 T. Jadczak-Szumito, Neuropsychologiczny profil dziecka z FASD. Studium przypadku, Warszawa
2008, s. 12-13.
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dostrzec objawy zaburzen rozwoju psychomotorycznego, nadpobudliwos¢,
a takze zaburzony rozwdj mowy oraz brak gotowosci szkolnej. Wynik
badania EEG wykazal opdznione dojrzewanie czynnosci bioelektrycznej
mozgu. Zauwazyt réwniez, ze problemy umystowe dzieci nasilaty sie wraz z
wiekiem. Jego badania byly ogromnym krokiem naprzéd w badaniach nad
tym, jaki wplyw alkohol wywiera na nienarodzone dzieci'.

Peiffer z kolei wykazat w swoich badaniach z 1979 roku, ze dzieci
narazone na ptodowa ekspozycje alkoholowa moga prezentowac wiele wad
rozwojowych mozgu takich jak brak wechomoézgowia, porencefalie, agenezje
ciata modzelowatego, mikrodysplazje — zmniejszone ulozenie zakretéw
mozgu, zmiany w budowie jadra oliwki i jadra zebatego, agenezja robaka
mozdzku, wady rozwojowe potkul moézdzkowych, nieprawidlowy rozwdj
rdzenia przedluzonego, nieprawidlowosci w budowie rdzenia kregowego
i pnia mézgu, gabczastos¢ obszaréw podwzgdrzowych i wzgdrkowych oraz
zaburzenia mielinizacji'>.

W 1988 roku zauwazono u dzieci narazonych na ekspozycje alkoholu w
zyciu pltodowym, a u ktérych nie zdiagnozowano FAS, zaburzenia
neurologiczne przejawiajace sie w zakldéceniu rytmu snu. Dodatkowo
Streissguth i wspdtpracownicy w 1983 roku oraz Coles i wspdtpracownicy
w 1985 roku zaobserwowali u takich noworodkéw brak zdolnosci do
reagowania i adaptacji mierzonych za pomoca Brazelton Neonatal Behavioral
Assessment Scale (skala Brazeltona oceny zachowan u noworodkéw).

Wspotczesne badania pokazuja, ze wuszkadzajacy wplyw alkoholu
rozpoczyna sie juz na poziomie komdrki. W mézgu, ktdry dopiero sie rozwija,
alkohol doprowadza do $mierci neuronéw. Moze rowniez uszkadza¢ komorki
glejowe oraz zaburza¢ migracje i dojrzewanie neuronow. Badania Barr
wykonane w 2005 roku na szczurach, wykazuja, ze ekspozycja na alkohol
w zyciu prenatalnym przyczynia si¢ do selektywnej utraty bialek z grupy
,complexin” w korze czolowej. Niektérzy badacze sa zdania, ze biatka te
odgrywaja bardzo wazna role w powstawaniu zaburzen psychicznych'.

Badania wykonywane technikami komputerowymi (MRI, fMRI, SCAN)
pokazuja, ze zaréwno w petlnoobjawowym FAS jak i w jego niepeinych
odmianach obserwuje si¢ mikrocefali¢, zmiany w budowie i wielkosci spoidia

12]. Klimczak, dz. cyt., s. 148-149.

13 T. Jadczak-Szumito, dz. cyt., s. 13-14.

14 C. Larkby, N.L. Day, Skutki dziatania alkoholu na ptéd, w: Badania nad dzie¢mi alkoholikow, seria:
Alkohol i Zdrowie, zeszyt 26, Warszawa 2000, s. 26-44.

15T, Jadczak-Szumilo, dz. cyt., s. 15.

35



wielkiego, az po jego zanik, oraz zmiany w budowie jader ogoniastych.
Widoczne sa rowniez zmiany w ksztalcie i wielkosci hipokampa’®.

Wsérod nieprawidiowosci funkcjonowania moézgu mozna wyroznic:
,strukturalne (np. choroby/urazy kosci, nieprawidtowosci strukturalne
w obrazie rezonansu magnetycznego/ tomografii komputerowej),
neurologiczne (epilepsja, duza i mata motoryka, wyniki badania
przesiewowego), psychometryczne (m.in. intelektualne, adaptacyjne,
neuropsychologiczne, rozwojowe)” 7. Przyktadowo w procesie
diagnostycznym opierajacym si¢ o 4-cyfrowy kod diagnostyczny (The 4-Digit
Diagnostic Code) opracowanym przez Uniwersytet Stanu Waszyngton
funkcjonowanie mdzgu jest oceniane przy pomocy skali Likerta:

Tabela 1. Ocena funkcjonowania mézgu

4-cyfrowa
P .
f)cena rawdopod(.)bler}stwo Potwierdzajace fakty
diagnos- uszkodzenia mézgu
tyczna

— Matogtowie OFC (metoda precyzyjnej,
zindywidualizowanej oceny zmian stanu
funkcjonalnego cztowieka w zakresie

Niewatpliwe Fzynnoéci zycia codziennego) <-2 S.D.
i/lub

Strukturalne . . -

i/lub — Znaczace nieprawidlowosci w strukturze
. . . mozgu o domniemanym pochodzeniu
4 nieprawidtowosci
. prenatalnym
neurologiczne i/lub
i tat
zwiqzane ze sta ‘ycznq — Dowody w postaci wynikéw

encefalopatia : . .
neurologicznych, ktére moga by¢
pochodzenia prenatalnego
i/lub
-1Q <60

16 M. Nardzewska-Szczepanik, Ocena zmian strukturalnych ciata modzelowatego w badaniu
rezonansu magnetycznego u dzieci eksponowanych na alkohol w zyciu plodowym, Krakéw 2013,
s. 36-72; T.S. Wass, S.N. Mattson, E.P. Riley, Neuroanatomical and Neurobehavioral Effects of Heavy
Prenatal Alcohol Exposure, w: Handbook of the Medical Consequences of Alcohol and Drug Abuse, red.
J. Brick, New York-London-Oxford 2004, s. 141-152.

7 K. Fraczek, Diagnozowanie syndromu FAS w oparciu o podrecznik diagnozy z Uniwersytetu
w Waszyngtonie, w: Alkoholowy zespdt plodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakéw
2011, s. 264.
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— Istotne uszkodzenia w 3 lub wiecej
obszarach funkcjonowania moézgu, takich jak:
Prawdopodobne poznanie, osiagniecia, pamie¢, funkcje
3 Znaczace dysfunkcje | wykonawcze, motoryka, jezyk, uwaga,
Zwiazane ze statyczng | poziom aktywnosci, tzw. ,migkkie”
encefalopatia symptomy neurologiczne. Nalezy wzia¢ pod
uwage takze inne wskazniki uszkodzen
neurologicznych nie wymienione wyzej
Mozliwe
Opoznienia lub - Dowody na opdznienie lub dysfunkcje,
dysfunkcje —tagodne | ktdre sugeruja mozliwos¢ uszkodzenia
2 do umiarkowanych mozgu, ale dane do tego punktu nie
Zwiazane pozwalaja na ich sklasyfikowanie na 3 punkty
z zaburzeniami w skali 4-punktowej (4-digit code)
neurobehawioralnymi
— Nie zauwaza si¢ dowodow na opoznienia
1 Brak lub dysfunkgje, ktére mogltyby wskazywac na
uszkodzenia mdzgu

Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie: S. J. Astley, Diagnostic Guide for Fetal Alcohol
Spectrum Disorders. The 4-Digit Diagnostic Code Third Edition 2004, University of Washington,
Seattle, WA 2004, s. 41; K. Fraczek, dz. cyt., s. 267.

Podczas diagnozy w kierunku FAS ocenia sig, czy problemy poznawcze
i behawioralne pacjenta wynikaja z uszkodzen mozgu. Przeprowadza sie
takze wywiad z opiekunem, ktéremu zadaje si¢ pytania dotyczace pacjenta
odnosnie: planowania, zachowania, panowania nad emocjami, integracji
sensoryczno-motorycznej, abstrahowania, zdolnosci oceny, pamieci, nauki,
procesu przetwarzania informacji, pamieci przestrzennej, umiejetnosci
spotecznych i adaptacyjnych, kontroli motorycznej's.

C. Objawy psychiczne i umystowe wynikajace z uszkodzenia mézgu

Do najczesciej wystepujacych objawow wynikajacych z uszkodzenia
mozgu zalicza si¢ nadpobudliwos¢ psychoruchowa, nadwrazliwos¢ na
dzwiek i dotyk, trudnosci z przetwarzaniem nadmiernej ilosci bodzcow,
zaburzenia snu, updr, impulsywnos¢, ktére sa zwigzane z odmiennym
funkcjonowaniem osrodkowego uktadu nerwowego?.

18 Tamze, s. 164-266.
19 M. Klecka, Janas-Kozik, dz. cyt., s. 38-45.
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Prenatalna ekspozycja na alkohol uszkadza liczne struktury moézgu. Do
najbardziej narazonych na dziatanie alkoholu naleza: ciatlo modzelowate,
moézdzek, hipokamp, zwoje podstawy i ptaty czotowe. Uszkodzenie ciata
modzelowatego powoduje spowolnienie lub nieskutecznos¢ przeptywu
informacji pomiedzy potkulami, co jest procesem niezbednym przy
podejmowaniu codziennych decyzji. Mdzdzek odpowiada za funkcje
motoryczne, dlatego jego uszkodzenie skutkuje trudnosciami z utrzymaniem
rownowagi (wchodzenie i schodzenie ze schodéw, skakanie na jednej nodze,
zmiany pozycji ciata). Zwoje podstawy odpowiedzialne s za pamiec
i przebieg procesow poznawczych. Hipokamp bierze udzial w procesach
pamiegci i w procesach uczenia sie. Platy czotowe natomiast odpowiadaja za
funkcje wykonawcze, kontrole impulséw i osad. Ich uszkodzenie moze
prowadzi¢ do braku umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach spotecznych,
niezdolnosci do spontanicznego rozwigzywania probleméw i kontrolowania
impulséw seksualnych, braku umiejetnosci uczenia si¢ na wtasnych btedach,
trudnosci z abstrakcyjnymi pojeciami czasu, problemy z gromadzeniem
i przetwarzaniem informagji, a takze do duzej labilnosci emocjonalnej?.

Do najczesciej wystepujacych zaburzen w funkcjonowaniu poznawczym
zaliczy¢ mozna problemy z koncentracja uwagi, problemy z pamiegcia,
z wlasciwa ocena problemdéw, z organizacja i planowaniem, mysleniem
abstrakcyjnym oraz kojarzeniem rdéznych faktéw. Dzieci z FAS nie umieja
uczy¢ sie¢ na wlasnych btedach, maja problemy z mysleniem przyczynowo-
skutkowym, a czasami wykazuja takze opdznienia w rozwoju mowy i jej
zaburzenia?!.

Coles i wspotpracownicy doszli do wniosku, ze problemy z koncentracja
uwagi u dzieci z FAS polegaja nie tyle na tym, Ze nie potrafig one skupic
uwagi, ale na tym, ze maja problemy z jej przenoszeniem z jednego zadania
na inne?. Mattson wraz ze wspdtpracownikami stwierdzili na podstawie
przeprowadzonych przez siebie badan, ze dzieci obarczone Plodowym
Zespotem Alkoholowym w wieku miedzy 5 a 16 rokiem zycia ucza sie mniej
stéw niz dzieci zdrowe. Jednoczesnie obie grupy dzieci badanych jednakowo

20 J. Klimczak, dz. cyt., s. 151.

21'T.S. Wass, S.N. Mattson, E.P. Riley, dz. cyt., s. 152-159.

2 C.D. Coles, K.A. Platzman, C.L. Raskind-Hood, A comparison of children affected by prenatal
alcohol exposure and attention deficit, hyperactivity disorder, “Alcohol: Clinical and Experimental
Research” (1997) no. 21, s. 150-161.
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sprawnie odtwarzaja przyswojone wczesniej informacje?.

U dzieci z FAS zauwaza si¢ takze problemy z uczeniem si¢ wzrokowo-
przestrzennym. W jednym z badan dzieci musialy sobie przypomnieé
potozenie zwyczajnych przedmiotow codziennego uzytku takich jak tyzka czy
zszywacz. Przedmioty kladziono przed nimi na stole, a pdzniej je zabierano.
Nastepnie dzieci proszono o rozlozenie przedmiotow w tych samych
miejscach, w ktérych zostaly umieszczone za pierwszym razem. Dzieci z FAS
miaty wigkszy problem niz dzieci zdrowe z wykonaniem tego zadania?.

W zadaniach, w ktérym dzieciom z FAS prezentuje si¢ pewien problem do
rozwiazania, maja one tendencje do trwania przy nieskutecznych strategiach.
Zdarza si¢ to nawet wtedy, gdy osoba dorosta mowi im, ze dany sposob
rozwigzania problemu jest niewlasciwy?.

Zaburzenia wtdrne — zaburzenia w funkcjonowaniu
spolecznym i emocjonalnym

Wystapienie objawdéw wtornych jest uzaleznione w duzej mierze od
srodowiska i sposobu postepowania z dzieckiem. Moga one powsta¢ w ciagu
catego zycia. Nalezy podkredli¢, ze opisane zaburzenia wtdrne moga pojawic¢
si¢ u kazdego, potencjalnie zdrowego dziecka, ktore nie byto narazone na
teratogenny wptyw alkoholu w zyciu prenatalnym, ale przebywato
w niekorzystnych warunkach, byto zaniedbane, pozbawione prawidltowych
wzorcow zachowan, doswiadczato przemocy psychicznej badz/i fizycznej,
traumy wczesnodziecigcej itp.2.

Zaburzenia wtorne nie moga by¢ zatem traktowane jako
charakterystyczne wylacznie dla dzieci z FASD, cho¢ akurat w ich przypadku
wystepuje szczegdlna trudnosc¢ zwigzana z ewentualng ich korekta — wlasnie
ze wzgledu na poalkoholowe uszkodzenia w obrebie OUN. Nalezy tu
przypomnie¢ przynajmniej o uposledzonych procesach poznawczych, ktore
nie sprzyjaja samorefleksji nad wiasnym postgpowaniem i utrudniaja
modyfikacje niewlasciwych zachowan. W zwiazku z tym bez udzielenia
odpowiedniego wsparcia dziecku i rodzinie nie mozna liczy¢ na samoistne

2 S.N. Mattson, E.P. Riley, D.C. Delis, C., Stern K.L. Jones, Verbal learning and memory in children
with fetal alcohol syndrome, “Alcohol: Clinical and Experimental Research” (1996) no. 20, s. 810-
816.

24 A. Uecker, L. Nadel, Spatial locations gone awry: Object and spatial memory deficits in children with
fetal alcohol syndrome, “Neuropsychologia” (1996) no. 34, s. 209-223.

2 T.S. Wass, S.N. Mattson, E.P. Riley, dz. cyt. s. 158-159.

26 Tamze, s. 159-162.
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ustapienie zaburzen, natomiast z duza doza pewnosci mozna przewidywac
narastanie i eskalacje nieprawidtowosci. Pamietac¢ tez nalezy, ze — zgodnie
z ogoOlnymi prawidlami profilaktyki — bardziej skuteczne sa dziatania
uprzedzajace wystapienie zaburzen niz ich leczenie, stad tak wazna jest
wczesna diagnoza i interwencja w przypadku dzieci z uszkodzeniami
poalkoholowymi. (Uwaga odredakcyjna.)

Do zaburzen emocjonalnych zaliczy¢ mozna: lgk, zlo$¢, unikanie,
wycofanie, zamykanie si¢ w sobie, zaburzenia przywiazania, labilnosc¢
emocjonalna, depresje, wybuchy gniewu, sklonnosci do draznienia
i tyranizowania innych oraz niska samooceng. W konsekwencji moze to
prowadzi¢ do samookaleczania sig¢, ucieczek z domu, choréb psychicznych,
przerwania nauki szkolnej, kfopotéw z prawem, sktonnosci do uzaleznien czy
tendencji i prob samobdjczych?. Profesor Streissguth wraz ze swoim zespoltem
wymienita rGwniez pobyt w roznego rodzaju instytucjach, np. w wigzieniach
i nieprawidtowe zachowania seksualne?.

Wséréd zaburzen w funkcjonowaniu spolecznym wymieni¢ mozna:
ktamstwa, agresje, bezrobocie, bezdomno$é, zaleznos¢ od innych, chec
zadowolenia innych, gwattowne i szokujace zachowania, wejscie w role ofiary
lub przesladowcy®. Dzieci z FAS lamig wszelkie normy spoteczne i nie
rozumieja sygnatéw dawanych przez otoczenie w odpowiedzi na ich
zachowanie®.

Ponizej przedstawiam tabele, ktdra pokazuje czestotliwos¢ wystepowania
wybranych problemow:

Tabela 2. Zaburzenia psychiatryczne i zachowania antyspoleczne

u dzieci z FASD
Problem % pacjentow z FASD
Schorzenia psychiatryczne 94
Bezrobocie 80
Pobyt w instytucjach opiekuniczych 80
Nieprawidlowe zachowania seksualne 45
Przerwanie nauki szkolnej 43
Problemy z prawem 42

27 M. Klecka, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 16.

28 Taz, M. Janas-Kozik, dz. cyt., s. 32-36.

M. Klecka, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 18-19, 25-26.

30 B. Sarnacka, Funkcjonowanie dzieci z FAS, w: Alkoholowy zespdt ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka,
red. M. Banach, Krakow 2011, s. 169.
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Przestepstwo 35

Pobyt w oddziale psychiatrycznym 23

Pobyt w oddziale odwykowym 15

Zrédio: M. Klecka, M. Janas-Kozik, dz. cyt., s. 14.

Z powyzszych danych wynika, Ze az 94% dzieci z tej grupy mierzy sie ze
schorzeniami  psychicznymi. 80% o0sob dotyczy problem pobytu
w instytucjach opiekuniczych i bezrobocie. Prawie polowa z nich przejawia
nieprawidlowe zachowania seksualne. Ponad 40% dzieci przerywa nauke
szkolng i popada w konflikt z prawem, przy czym 35% dopuszcza
przestepstw, a 23% dzieci wymaga pobytu w oddziale psychiatrycznym.
Natomiast 15% z nich boryka si¢ z nalogami, wymagajacymi pobytu na
oddziale odwykowym.

W przypadku czynnikow ochronnych duze znaczenie ma wczesna
diagnoza (przed 6 r.z.) — dla wszystkich zaburzen wtérnych oprocz zaburzen
psychicznych. Sposrdd innych czynnikow wymienia sie miedzy innymi zycie
w stabilnym i bezpiecznym domu, brak przemocy w stosunku do osoby
chorej, zakwalifikowanie do specjalistycznej opieki dla dzieci z rodzin
dysfunkcyjnych oraz diagnoza FAS. Ten ostatni czynnik jest o tyle istotny, ze
diagnoza FAS moze by¢ postawiona stosunkowo wczesnie, gdyz jego objawy
zewnetrzne sa bardziej widoczne niz inne uszkodzenia poalkoholowe.
Po6zniejsze rozpoznanie tych zaburzen powoduje odroczenie rozpoczecia zajeé
rehabilitacyjno-terapeutycznych.

W przypadku probleméw z praca oraz zaleznosci od osob trzecich, wsrod
czynnikéw ryzyka wystapienia zaburzenn wtérnych wymieni¢ mozna iloraz
inteligencji ponizej 70. Ten ostatni — niski iloraz inteligencji — rowniez moze
by¢ czynnikiem ochronnym, zwlaszcza w przypadku problemdéw ze szkota
i z prawem?®. Moze mie¢ to zwiazek z tym, ze u osob z FAS z intelektem w
normie, objawy choroby sa mniej oczywiste i wobec tych dzieci stawia sie
wyzsze wymagania niz w stosunku do dzieci z uposledzeniem. Ze wzgledu
na chorobe dzieci te nie sa jednak w stanie sprosta¢ stawianym im
wymaganiom, co moze prowadzi¢ w konsekwencji do wielu
nieakceptowanych spotecznie sytuacji, np. tamania prawa®.

31 M. Klecka, M. Janas-Kozik, dz. cyt., s. 37.
32 J. Klimczak, dz. cyt., s. 153.
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Problemy dziecka z FAS w réznych okresach zycia

W zaleznosci od wieku dzieci z FAS, przejawiaja one rdzne problemy
specyficzne dla danego okresu rozwojowego. Wraz z wiekiem pojawiaja sie
kolejne trudnos$ci. Niektore z nich przybieraja na sile i nabieraja nowego
znaczenia wobec stawianych przed dzieckiem wymagan. Ponizej przedstawie
ich charakterystyke.

A. Dziecko z FAS w okresie od urodzenia do 3 roku zycia

Zaraz po urodzeniu niektére noworodki moga przechodzi¢ zespot
abstynencyjny, ktéry objawia si¢ drgawkami, zaburzeniami snu,
zaburzeniami pracy jelit oraz skrajna nadwrazliwoscia. Streissguth pisata
takze o tym, ze dzieci te maja czasami nietypowe EEG, slabo rozwiniety
odruch ssania i inne odruchy. Wystapienie tego zespotu jest szczegdlnie
prawdopodobne u dzieci, ktérych matki pily w ciazy regularnie i w duzych
ilodciach®.

U malutkich dzieci z FAS zauwazono réwniez zaburzenia adaptacji, ktére
moga by¢ jednym z najwczesniejszych sygnatéw wystapienia dysfunkgji
osrodkowego uktadu nerwowego. Swiadczy¢ o tym moze fakt, ze sen dzieci
poddanych badaniu metoda pomiaru zdolnosci adaptacyjnych rozwinigta
przez Brazeltona, bardzo fatwo mozna byto zaburzy¢ kierujac strumien $wiatta
w kierunku oczu, podczas gdy dzieci nienarazone na ekspozycje alkoholu
w zyciu plodowym wykonuja zwykle kilka grymaséw i kontynuuja sen.

Kolejnym skutkiem ekspozycji alkoholowej w zyciu plodowym jest
wydtuzony czas reakcji na bodzce. Tutaj takze zauwazono zwiazek z iloscia
wypijanego przez kobiete alkoholu w czasie cigzy. Im wiecej matka pita, tym
wiecej dziecko potrzebowalo czasu, aby zgromadzi¢ informacje (np. zwrdcic¢
wzrok w kierunku obrazka w ksiazce)®. Charakterystyczne dla tych dzieci jest
stale rozdraznienie, nadaktywnos¢, krétki czas skupienia uwagi i rézne
opdznienia rozwojowe (np. opdzniony rozwdj aparatu miesniowego)®.

Dzieci z FAS wymagaja szczegolnej opieki w okresie niemowlecym
i poniemowlecym. Chociaz rozwijaja si¢ wolniej niz zdrowe dzieci w tym
okresie, to i tak jest to dla nich czas najbardziej intensywnego rozwoju. Warto
pamieta¢ o tym, ze dzieci z FAS slabiej przybieraja na wadze mimo

33 M. Klecka, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 31.

% Taz, Fascynujgce dzieci, Krakéw 2007, s. 63.
35 Tamze, s. 64.

% B. Sarnacka, dz. cyt., s. 167.
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prawidltowego karmienia, dlatego wazne jest, aby obserwowac uwaznie wage
dziecka¥.

Kolejna dosy¢ przykra konsekwencja dla rodzicow sa problemy
z przywiazaniem. Czesto dzieci z FAS nie odrdzniaja osob bliskich i obcych.
Moga mie¢ taki sam stosunek do rodzicéw, co do nowo poznanych. Niestety,
z wiekiem ten problem narasta, dlatego opiekunowie dziecka z Alkoholowym
Zespotem Plodowym musza zachowac szczegdlng czujnos¢ w tym zakresie.

B. Dziecko z FAS w wieku przedszkolnym (3-6 lat)

Dzieci z FAS w tym okresie sa zazwyczaj bardzo pogodne, przyjacielskie,
serdeczne i chetnie nawiazujg nowe kontakty. Jezyk, ktérym sie postuguja,
uznawany jest za kwiecisty, przy czym ich funkcje poznawcze, rozwdj
motoryki i mowy prezentuja zazwyczaj niski poziom. Obserwuje sie u nich
w tym czasie objawy nadpobudliwosci, nadwrazliwo$¢ na dzwiek i dotyk
oraz trudno$ci z przerzucaniem uwagi. Coraz czeSciej dzieci przejawiaja
zmiany nastrojow, denerwuja sie i maja trudnosci ze zmiang przyzwyczajen®.

W tym okresie coraz wigkszym problemem zaczyna by¢ to, ze dzieci
w taki sam sposob traktuja osoby znane i nieznane. Moze to by¢ bardzo
niebezpieczne, gdyz dzieci nie rozumieja ryzyka, jakie niesie ze soba np.
pojscie gdzies z obca osoba. Ze wzgledu na nieprzewidywalnos$¢ zachowan
dziecka wymaga ono w zasadzie stalego nadzoru, co moze byc¢ bardzo
obcigzajace dla opiekunéw. Dlatego wazne jest, aby rodzice mogli liczy¢ na
pomoc innych cztonkéw rodziny w tym zakresie®.

C. Dziecko z FAS w wieku szkolnym (6-13 lat)

Jest to czas, gdy dzieci podejmuja obowiazek szkolny, co prowadzi do
pojawienia si¢ nowych probleméw. Dzieci maja trudnosci w przystosowaniu
sie do zycia w grupie i nawigzania pozytywnych relacji z rowiesnikami.
Najczesciej wola bawic sie z dzie¢mi o 2-3 lat mtodszymi od siebie, co wynika
bezposrednio z opdznienia w rozwoju w stosunku do kolegéw w Kklasie.
Ogromne znaczenie ma wigc wpajanie dzieciom zasad funkcjonowania
w grupietl,

% M. Klecka, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 33.

38 Tamze, s. 34.

% M. Klecka, Fetal Alcohol Syndrome — Alkoholowy Zespdt Plodowy. Poalkoholowe dzieci ze ztoZong
niepetnosprawnodcig, ,,Dziecko Krzywdzone” (2004) nr 3 (8), s. 7.

40 Taz, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 34.

# B. Sarnacka, dz. cyt., s. 170.
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Nastepnym  problemem, ktéry zaczyna mocno  przeszkadzac
w funkcjonowaniu jest brak uczenia si¢ na wtasnych btedach co prowadzi do
wielokrotnego tamania zasad. Mimo tego, Zze uczniowie z FAS sa w stanie
wymieni¢ zasady z pamieci, nie potrafia si¢ do nich zastosowac i nie
rozumieja takze konsekwencji grozacych za niestosowanie si¢ do nich. Liczne
problemy, ktdre si¢ pojawiaja i trudne sytuacje prowadza do frustracji
dziecka, zlosci, zmian nastroju, a w rezultacie moga sta¢ sie przyczyna
trudnosci w uczeniu sie. Z uwagi na problemy z pamiecia, dziecko czesto
moze by¢ nieprzygotowane do lekcji, moze zapomina¢ o odrobieniu pracy
domowej, a takze 0 waznych wydarzeniach klasowych czy szkolnych?*2.

Trudnosci w rozumieniu poje¢ abstrakcyjnych powoduja, ze dzieci z FAS
nie potrafia zrozumie¢, co to jest czas czy pieniadze i maja duze problemy w
nauce matematyki. Za przyklad mozna podac tutaj Adama, bohatera ksiazki
,Zerwana wiez” Michaela Dorrisa, ktéry w wieku 5 lat nie byl w stanie
nauczy¢ sie liczy¢ swojego wieku i pomijat w trakcie liczenia cyfre 3, mimo
duzego wysitku ojca, ktory starat sie nauczy¢ syna jak najwiecej. Adam przez
wiele lat mial takze problemy z nauczeniem si¢ odrdzniania kolorow*.
Dzieciom z FAS zdarza si¢ takze przywlaszczac sobie cudze rzeczy, gdyz nie
rozumieja znaczenia stowa , kradziez”.

D. Dzieci z FAS w okresie adolescencji (13-18 lat)

Jest to czas licznych przemian w wygladzie fizycznym dzieci. Powoli
zaczynaja zanika¢ cechy dysmorficzne twarzy. U dziewczynek pojawia sie
sktonnos¢ do otylosci. W tym czasie nasilaja si¢ tendencje do klamstwa
i kradziezy. Nastolatki z FAS maja slaba umiejetnos¢ oceny wiasnych
zachowan. Zaczynaja si¢ pojawia¢ problemy z alkoholem i narkotykami,
a takze sktonnosci do samookaleczania sig i préb samobojczych®.

Rozwdj spoteczny i emocjonalny nastolatkéw z FAS jest znacznie nizszy
niz wskazywatby na to wiek biologiczny. Niektore nastolatki moga ulegac
presji ze strony otoczenia i podejmowac np. ryzykowne zachowania
seksualne®.

E. Osoby doroste z FAS (18-21 lat)

Z uwagi na utrzymujace si¢ przez cale zycie ograniczenia umystowe,

42 M. Klecka, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 35-36.

4 M. Dorris, Zerwana wiez, Gdanisk 1996, s. 53-54.
# M. Klecka, Cigza i alkohol, dz. cyt., s. 36.

4 B. Sarnacka, dz. cyt., s. 170.

4 M. Klecka, dz. cyt., s. 21, 37.
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pojawiajace si¢ zaburzenia wtorne tacznie z chorobami psychicznymi, stanami
depresyjnymi czy nieprzewidywalnymi zachowaniami, w wiekszosci
przypadkéw osoby z petnoobjawowym FAS wymagaja stalej opieki i nigdy
nie podejma samodzielnego zycia. Osoba 21-letnia moze by¢ na poziomie
rozwojowym 12-latka, co w sposob oczywisty wyklucza mozliwosé
usamodzielnienia sie?.

Uwagi koncowe

Niniejszy artykut opisuje aspekty zaburzen czysto fizycznych, jak np.
anomalie w obrebie budowy Centralnego Ukladu Nerwowego czy liczne
wady narzadéw wewnetrznych u oséb z FAS, oraz jaki wplyw majq one na
ich zycie, przejawiajac si¢ na plaszczyznie psychospolecznej. Obraz dziecka
z FAS potrafi by¢ bardzo mylacy: moze si¢ czasami wydawac, ze dziecko
z pozoru jest catkiem ,normalne”. Dopiero wnikliwa analiza réznych
zachowan, sytuacji i obserwowanych trudnosci ukazuje w pelni tragizm
sytuacji.

Swiadomoé¢ tego, ze dziecko, ktére w testach wykazuje np. intelekt
ponizej przecigtnej, wiec teoretycznie powinno by¢ w stanie samodzielnie
zadbac o swoje podstawowe potrzeby, a tak naprawde ze wzgledu na liczne
zaburzenia w funkcjonowaniu poznawczym nie jest w stanie tego zrobi¢, jest
przerazajaca. Malo pokrzepiajace jest rowniez uzmystowienie sobie niskiej
skutecznosci zwyklych oddziatywan wychowawczych wobec dzieci z FAS,
ktore ze wzgledu na brak umiejetnosci uczenia si¢ na wilasnych btedach
i przewidywania konsekwencji swoich dziatain nie sa w stanie czerpac z
wiedzy i doswiadczen wilasnych i innych oséb.

Najwiecej mozemy zrobi¢ dla dzieci i poprawy ich sytuacji uprzedzajac
wystapienie plodowych szkdédd poalkoholowych - angazujac sie z akcje
profilaktyczne skierowane do ogoélu spoteczenstwa, a szczegdlnie kobiet
w wieku prokreacyjnym, tworzac programy prewencyjne dla oséb ze
srodowisk szczegolne narazonych na uzywanie alkoholu, dla dzieci z rodzin
alkoholowych, a takze rozpowszechniajac wiedze na temat FAS na zajeciach
szkolnych. Wreszcie nie mozna zapomnie¢ o potrzebie zapewnienia
odpowiedniej opieki kobietom brzemiennym w trudnej sytuacji osobistej
i zyciowej, m.in. poprzez tworzenie miejsc, w ktérych mogtyby zamieszkac na
czas ciazy pod troskliwym okiem specjalistow, dbajacych zaréwno o zdrowie
matki, jak i nienarodzonego dziecka. Tylko systematyczne wprowadzanie

4 B. Sarnacka, dz. cyt., s. 170-171.
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i rozwijanie dziatan profilaktycznych moze wpltyna¢ na zmniejszenie
wystepowania FAS, a takze zwigkszy¢ szanse na godne zycie w rodzinie
biologicznej lub przysposobionej dla dzieci obcigzonych tak powaznymi
szkodami poalkoholowymi.
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Anna TRUSZCZYNSKA!

Wiedza kobiet w wieku rozrodczym na temat wplywu
alkoholu na ptdd: raport z badan’

Women’s knowledge regarding alcohol consumption in pregnancy:
a report on research

Streszczenie

Artykul stanowi raport z badan przeprowadzonych w latach 2013-2014 na grupie 124 kobiet
w wieku rozrodczym. Na podstawie wypowiedzi respondentek ukazuje ich poziom wiedzy nt.
wptywu alkoholu na ptéd, Ptodowego Zespotu Alkoholowego, a takZze ocenia ryzyko picia
alkoholu podczas ciazy przez matki nieuzaleznione. Wyniki badan pokrywaja si¢ z innymi
sondazami dotyczacymi rozpowszechnienia picia alkoholu w ciazy badz akceptacji dla tego
zjawiska.

Stowa kluczowe: Plodowy Zespét Alkoholowy (FAS), alkohol, ciaza

Abstract

The article is a report on research carried out in 2013-2014 on a group of 124 women in
reproductive age. On the basis of respondents’ remarks, it shows their level of knowledge about
effects of alcohol on the fetus, Fetal Alcohol Syndrome, and assesses the risks of alcohol
consumption during pregnancy by non-alcohol-addicted mothers. The results corresponds with
other surveys regarding the prevalence of alcohol use during pregnancy or acceptance for it.

Key Words: Fetal Alcohol Syndrome (FAS), alcohol, pregnancy

Alkohol nalezy do najdawniejszych i najbardziej popularnych uzywek.
Spoteczenstwa od zarania dziejow wykorzystywaty alkohol np. w celach
religijnych, leczniczych i jako napdj poprawiajacy samopoczucie. Wraz
z dokonujacymi sie przeobrazeniami kulturowymi i spotecznymi, a przy tym
ogllna dostepnoscia alkoholu, obserwuje si¢ spozywanie napojéw
alkoholowych przez coraz wigksza liczbe oséb, w tym rowniez kobiet.
Alkohol jest substancja, ktora wykazuje teratogenne dziatanie na rozwijajacy
sie pldd. Spozywanie alkoholu w okresie cigzy moze spowodowac

! Mgr Anna Truszczyniska — potozna, pracuje w Szpitalu Copernicus w Gdansku oraz
Troéjmiejskiej Szkole Rodzenia.

" W artykule wykorzystano badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskie;j:
A. Truszczynska, Poziom wiedzy kobiet w wieku rozrodczym na temat Plodowego Zespotu
Alkoholowego, Gdanski Uniwersytet Medyczny, Gdansk 2014.
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wystapienie u dziecka Plodowego Zespotu Alkoholowego (Fetal Alcohol
Syndrome — FAS).

Spozywanie alkoholu przez kobiety bedace w okresie rozrodczym stanowi
szczegolne zagrozenie. Wiele kobiet o tym, Ze sa w ciazy dowiaduja sie
dopiero po kilku lub kilkunastu tygodniach. Do tego momentu prowadza
zwyczajny tryb zycia, a wiec niekiedy spozywaja napoje alkoholowe, tym
samym nieswiadomie narazajac rozwijajace si¢ dziecko na szkodliwe
dziatanie teratogenu. Jednak nawet niewielka ilo$¢ alkoholu spozyta
w okresie cigzy moze spowodowac zaburzenia w rozwoju ptodu i w efekcie
prowadzi¢ do wystapienia Plodowego Zespotu Alkoholowego. Jest to
jednostka chorobowa, ktoérej w 100% mozna unikna¢, jezeli zachowa sie
abstynencje od alkoholu w czasie trwania ciazy.

W spoteczenistwie obserwuje sie pewien stereotyp. Jezeli styszymy, ze
zaburzenia sa wywolane przez narazenie dziecka na szkodliwe dziatanie
alkoholu w zyciu plodowym, to pierwszym skojarzeniem jest to, iz choroba ta
wystepuje u dzieci matek-alkoholiczek. Dla wielu matek i ich dzieci
dotknietych Plodowym Zespotem Alkoholowym jest to myslenie krzywdzace.
Kazda ilo$¢ alkoholu spozyta w ciazy moze przyczynic si¢ do powstania tej
jednostki chorobowej. Dlatego niezmiernie wazne jest poznanie, jaki poziom
wiedzy na temat szkodliwosci spozywania alkoholu przez kobiety ciezarne na
rozwijajacy si¢ ptdd, reprezentuja kobiety bedace w wieku rozrodczym
i objecie tych kobiet edukacja w celu zwiekszenia ich $wiadomosci na temat
czynnikow negatywnie wplywajacych na ciaze, co bedzie stanowilo
profilaktyke wystapienia FAS.

Uwagi metodologiczne

Przedstawione ponizej badania przeprowadzono na grupie 124 kobiet
w wieku 18-45 lat w dwdch szkotach srednich na terenie Gdanska i w jednym
z trojmiejskich szpitali na oddzialach: patologii ciazy i potoznictwa na
przestrzeni grudnia roku 2013 r. oraz stycznia i lutego 2014 r. Gléwnym celem
badan byla ocena poziomu wiedzy kobiet w wieku rozrodczym na temat
Ptodowego Zespotu Alkoholowego. Analize danych przeprowadzono przy
uzyciu programu STATISTCA Version 10, z testem CHI - KWADRAT.

W badanej zbiorowosci najliczniejsza grupe (56%) stanowily kobiety
uczace si¢, nastepnie z wyksztalceniem wyzszym — 32%, ze $rednim — 12%.
Wsrdéd respondentek nie bylo kobiet z wyksztalceniem podstawowym
i zawodowym. Najliczniejsza grupe wiekowa sposréd badanych kobiet
stanowily kobiety w przedziale wiekowym 18-24 lata (56%), kolejno kobiety
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w wieku 25-30 lat (20%), a nastepnie panie 31-35 lat (16%). Najmniej liczna
grupe stanowily kobiety w wieku powyzej 35 lat (8%).

Wsrdd ankietowanych kobiet 44% stanowity kobiety bedace w ciazy badz
posiadajace potomstwo. Natomiast 56% kobiet nie bylo w ciazy ani nie
posiadato dzieci. Wsréd ankietowanych kobiet 55% stanowig kobiety
niezamezne, 41% to mezatki, a 4% kobiet zyje w konkubinacie. Najliczniejsza
grupe (41%) sposrdd badanych kobiet stanowily mieszkanki miast powyzej
500 tys. mieszkancow, nastepnie poréwnywalne grupy stanowity
respondentki zamieszkujace miasta od 100 do 500 tys. mieszkancow (23%)
i wsie (21%). Najmniej liczq grupe (15%) stanowity kobiety zyjace w miastach
ponizej 100 tys. mieszkancow.

Udziat respondentek w ankiecie byt dobrowolny i anonimowy. Postuzono
sie¢ metoda sondazu diagnostycznego, ktoérej narzedziem badawczym byt
autorski kwestionariusz ankiety, skladajacy si¢ z trzech czesci. Pierwsza
zawierata 5 pytan majacych na celu okreslenie charakterystyki respondentek:
wiek, wyksztalcenie stan cywilny, miejsce zamieszkania, bycie w cigzy badz
posiadanie dziecka. Druga sktadata sie z 13 pytan majacych na celu okreslenie
poziomu wiedzy kobiet w wieku rozrodczym na temat Plodowego Zespotu
Alkoholowego. Z tego dwa pytania byly pytaniami wielokrotnego wyboru,
jedno pytanie bylo pytaniem otwartym. W pozostatych pytaniach nalezato
wybrac i zaznaczy¢ prawidlowa odpowiedZ sposrod podanych mozliwosci.
Natomiast trzecia stanowila pytania dotyczace zrodila posiadanej przez
respondentki wiedzy, ich subiektywnej oceny wlasnej wiedzy na temat
szkodliwosci spozywania alkoholu przez kobiety ciezarne, jak réwniez ich
oczekiwan co do zrddia informowania kobiet.

Epidemiologia picia alkoholu podczas ciazy oraz FAS

Wraz z rozwojem wiedzy na temat szkodliwosci picia alkoholu jak
rowniez jego toksycznego dziatania na rozwijajacy si¢ ptod, przeprowadzone
zostaly badania pozwalajace okresli¢ skale zjawiska, jakim jest spozywanie
alkoholu przez kobiety ciezarne. Dysponujemy przede wszystkim badaniami
tego zjawiska w krajach przodujacych w profilaktyce FAS.

W USA 9-15% cigzarnych przyznaje si¢ do picia alkoholu przynajmniej raz
w miesigcu. Odsetek kobiet pijacych alkohol w czasie cigzy wzrdst w latach
1991-1999 z 09% do 3,5%. Swiadcza o tym regularnie przeprowadzane
ankiety. Natomiast badania, ktére zostaly przeprowadzone w 2007 r. przez
United States Department of Health and Human Service wskazuja na:

— deklarowanie picia alkoholu w czasie ciazy przez 11% badanych kobiet,
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— wypijanie ponad 5 drinkéw podczas jednej okazji (upijanie si¢) przez
2,9% kobiet,

— pie¢ przypadkdéw upicia sie (co stanowi 0,7% respondentek)?.

Szwedzkimi badaniami objeto 1101 kobiet. U 186 z nich spozycie alkoholu
przed ciaza okreslano jako ryzykowne na podstawie testu AUDIT — Alcohol
Use Disorder Identification Test. Podczas ciazy 58% kobiet z tej grupy
przestato spozywac alkohol z chwila dowiedzenia si¢ o ciazy, 27% siegato po
napoje alkoholowe raz w miesiacu, a 15% pito alkohol 2-4 razy w miesiacu®.

Badania przeprowadzone w Bristolu, w Wielkiej Brytanii obejmowaty
500 kobiet bedacych miedzy 28 a 32 tygodniem cigzy. Z badant wynikato, Ze
$rednie spozycie alkoholu bylo mniejsze niz jednostka dziennie, a najwyzszy
wskaznik to mniej niz dwie jednostki dziennie*. Ponadto 59% kobiet w cigzy nie
pije alkoholu wcale lub zaprzestaje picia, gdy dowiaduje sie o poczeciu dziecka®.

W Polsce na zlecenie Panistwowej Agencji Rozwiazywania Problemdw
Alkoholowych przeprowadzono w 2005 r. badania, ktére wykazaty, ze co
trzecia kobieta (33%) bedaca w wieku 18-40 lat (okreslanym jako wiek
prokreacyjny) spozywata alkohol w czasie cigzy. W tym 45% spozywalo piwo,
42% wino, a 8% woddke. Badania te wskazuja na mozliwos¢ wystapienia
zespotu FAS u nawet trojga dzieci na 1000 zywych urodzen. W Polsce rodzi
sie wiecej dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym niz z Zespolem Downa
(1 na 700 urodzen)®.

Moéwiac o Plodowym Zespole Alkoholowym nalezy rozwazy¢ przyczyny
siegania po napoje alkoholowe przez kobiety. Bardzo wazna jest Swiadomos¢,
ze problem ten dotyczy catego spoteczenistwa, obserwuje si¢ go we wszystkich
grupach spolecznych i zawodowych. W powszechnej opinii panuje

2D. C. Dannaway, J. J. Mulvihill, Poalkoholowe uszkodzenie ptodu, ,,Pediatria po Dyplomie” (2011)
t. 15 (1), s. 55.

3 Aktualne (2006) stanowisko Royal College of Obstetricians and Gyneacologist: Wptyw alkoholu
na przebieg cigzy, ,Artykuly pogladowe i medyczne. Medycyna praktyczna, ginekologia
i potoznictwo” (2007) nr 3(49).

* RCOG statement on NICE guidelines on alcohol consumption during pregnancy, in:
https://www.rcog.org.uk/en/news/rcog-statement-on-nice-guidelines-on-alcohol-consumption-
during-pregnancy/ (dostep: 16.11.2016).

5 UK Chief Medical Officers’ Alcohol Guidelines. Review Summary of the proposed new guidelines, 2016,
s. 5, in: https://www.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment_data/file/489795/
summary.pdf (dostep: 16.11.2016).

¢ Panstwowa Agencja Rozwigzywania Problemoéw Alkoholowych, Jak zmieniajg si¢ postawy kobiet
wokdt picia alkoholu w cigzy?, w: http://www.parpa.pl/index.php/ciaza-bez-alkoholu/badania
(dostep: 14.11.2016).
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przekonanie, ze dzieci z Plodowym Zespolem Alkoholowym to dzieci
alkoholiczek. Jednakze nie dotyczy on tylko pan uzaleznionych od alkoholu,
ktére w czasie ciazy nie potrafia zachowac abstynencji, lub tych ktére
naduzywaja alkoholu w celach rozrywkowych. Wystepowanie tego zespotu
odnotowuje si¢ réwniez wsrdd dojrzatych, dobrze sytuowanych i zaradnych
kobiet. Dzieci bedace w tej grupie najrzadziej otrzymuja prawidtowa
diagnoze, poniewaz prezentowanych przez nich objawow nikt nie kojarzy
z ekspozycja na alkohol w zyciu plodowym?.

Wiedza kobiet nt. wptywu alkoholu na rozwdj ptodu

Zdecydowana wigkszo$¢ respondentek, tj. 90%, uwaza, ze picie alkoholu
przez kobiete ciezarna ma wpltyw na jej wlasne zdrowie. Podobna liczba
badanych kobiet (90%) uwaza, ze cigzarna nie powinna spozywac napojow
alkoholowych. Natomiast 7% kobiet jest zdania, Ze cigzarna moze spozywac
takie napoje, a zaledwie 4% kobiet nie ma wlasnego zdania na ten temat.

Wigkszo$¢ badanych kobiet (86%), cho¢ nie wszystkie z tych, ktdre
uwazaja, ze alkohol szkodzi kobiecie w ciazy, jest zdania, ze picie alkoholu
przez kobiete ciezarna negatywnie wplywa na ptdéd. 9% ankietowanych
uwaza, ze wplywa negatywnie na ptdd, ale nie ma to znaczenia na pdzniejszy
rozwdj dziecka. Natomiast 4% przebadanych kobiet jest zdania, Ze picie
alkoholu przez cigzarna nie wplywa negatywnie na ptéd, a 2% nie ma
okreslonego zdania na ten temat.

Nalezy zwroci¢ uwage na fakt deklarowania przez kobiety szkodliwego
wplywu alkoholu na sama kobiete w ciazy. Respondentki uwazaja zatem —
w pewnym sensie, ze szkodliwos¢ picia alkoholu jest wigksza dla nich samych
(90%) niz dla rozwijajacego si¢ w nich dziecka (86%). By¢ moze wplywa na
takie postrzeganie sytuacji pewna depersonalizacja dziecka w fazie
prenatalnej, zwl. tej najwczesniejszej, kiedy ciato kobiety jeszcze si¢ niewiele
zmienia, a obecnos¢ dziecka jest mato odczuwana — jakby jedynie wirtualna®.
Zastanawiajac si¢ nad formulowaniem programow profilaktycznych warto
byloby to uwarunkowanie wzia¢ pod uwage.

Najliczniejsza grupa (76%) udzielita odpowiedzi, ze kobieta bedac w ciazy
nie powinna pi¢ alkoholu w ogole. 15% ankietowanych uwaza, ze ciezarna
moze sobie pozwoli¢ na sporadyczne wypicie lampki czerwonego wina przy stabych

7 Kowalewski 1., Prenatalny rozwdj dziecka w swietle teratogennego dziatania alkoholu na rozwijajacy
sig ptéd, w: Alkoholowy Zespét Plodu. Teoria diagnoza praktyka, red. M. Banach, Krakéow 2011.

8 A. Szczypiorska, Macierzynstwo: oczekujgc na narodzenie dziecka, ,Ateneum - Przeglad
Familiologiczny” (2013) nr 1, s. 46.
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wynikach morfologii. Natomiast 10% przebadanych kobiet udzielito odpowiedzi
mowiacej o tym, ze podczas toastOw na waznych uroczystosciach cigezarna
moze wypi¢ napoje alkoholowe. Mozna doda¢, Ze wspomniane kobiety
opowiadaja si¢ jedynie za okazjonalnym piciem alkoholu, wykluczajac
mozliwos$¢ regularnego jego spozywania.

Nie do konca koreluje to z kolejna odpowiedzigq dotyczaca , bezpiecznej
ilosci alkoholu spozywanego w ciazy”. Jeszcze mniej kobiet, cho¢ nadal
wiekszos¢ (69%) uwaza, ze nie ma bezpiecznej dawki alkoholu — kazda jego
ilo$¢ jest szkodliwa, a 27% respondentek jest zdania, ze lampka wina jest
bezpieczna dla rozwijajacego si¢ plodu. 3 % kobiet uwaza za bezpiecznag ilos¢
szklanke piwa, natomiast 2% udzielilo odpowiedzi, ze ,drink” ma w sobie
nieszkodliwg dla rozwijajacego si¢ ptodu ilos¢ alkoholu.

Respondentki nie miaty jednak rozeznania, ile konkretnie alkoholu zawieraja
poszczegdlne napoje alkoholowe. Zgodnie z przyjetymi w Europie standardami
oceny ilosci spozywania alkoholu uzywa sie pojecia ,porcja standardowa
alkoholu” — tj. 10 g czystego, 100% alkoholu. Taka ilo$¢ jest zawarta np. w ok.
250 ml piwa o mocy 5%, w ok. 100 ml wina o mocy 12% oraz w ok. 30 ml wédki
o mocy 40%°. Kierujac si¢ tymi danymi, postawiono respondentkom pytanie o to,
ktéry ze wskazanych napojow ma najwieksza zawartos¢ alkoholu.

Okazuje sig, ze jedynie Y4 zapytanych kobiet zna prawidlowa odpowiedz
na to pytanie. Az 44% z pozostatych jest zdania, iz 30 ml wodki o zawartosci
40% alkoholu zawiera najwieksza iloé¢ alkoholu etylowego, a tylko 25%
kobiet uwaza, ze wskazane wyzej napoje zawierajq taka sama ilos¢ alkoholu
etylowego. Natomiast porownywalnie duza grupa (21%) nie potrafi podac
odpowiedzi na to pytanie wcale. 9% przebadanych kobiet udzielito
odpowiedzi, ze 250 ml 5% piwa zawiera najwiecej tej substancji, natomiast 2%
uwaza, ze to lampka 12% wina zawiera najwiecej alkoholu etylowego.

Zdecydowana wigkszos¢ 77% ankietowanych kobiet zgadza sie ze
stwierdzeniem mowiacym o tym, Zze spozywanie alkoholu w ciazy jest
przeciwwskazane, poniewaz kazda jego ilos¢ moze byc¢ szkodliwa dla
rozwijajacego sie dziecka. Natomiast 23% kobiet uwaza, Ze spozywanie
alkoholu w wigkszych ilosciach jest wprawdzie przeciwwskazane, ale
dozwolona jest mata lampka wina. Co wigcej, 77% przebadanych kobiet
zgadza sie ze stwierdzeniem, ze alkohol przedostaje si¢ do organizmu ptodu,
ale 23% uznato, ze alkohol przenika do krazenia dziecka w mniejszym

° Panstwowa Agencja Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych, [Autodiagnozal, w:
http://www.parpa.pl/images/file/Autodiagnoza_1.pdf (dostep: 18.11.2016).

54



stezeniu, czyli — mozna wnioskowa¢ na podstawie obu wspomnianych tu
pytan — nie ma dla rozwoju dziecka wigkszego znaczenia. Wszystkie
respondentki sa przekonane o fakcie przenikania alkoholu przez tozysko do
krwi plodu. Wskazuje to na pewna niekonsekwencje miedzy przekonaniami
i deklarowanymi zachowaniami kobiet, a by¢ moze réwniez na potrzebe
oddalenia od siebie poczucia winy za potencjalne dziatania podejmowane
w tym obszarze na szkode dziecka.

Sama swiadomos¢ szkdd alkoholowych dla rozwoju prenatalnego dziecka
jednak istnieje wérod respondentek (ok. 70%), cho¢ az 30% nie ma zadnego
zdania w tym wzgledzie. 41% kobiet uwaza, ze ptdd jest najbardziej narazony
na szkodliwe dzialanie alkoholu w I trymestrze ciazy, a kolejne 30% kobiet nie
zna odpowiedzi na powyzsze pytanie. 15% ankietowanych uwaza, ze
najwieksze narazenie na szkodliwe dziatanie alkoholu jest w II trymestrze,
11% tak ocenia III trymestr, natomiast 3% jest zdania, ze narazenie ptodu na
dziatanie alkoholu we wszystkich trymestrach jest takie samo.

Wykres 1. W jakim okresie pldd jest najbardziej narazony na szkodliwe
dzialanie alkoholu?

M | trymestr ( 1- 3 miesigc

ciazy)

® || trymestr ( 3-6 miesigc
ciazy)

W trymestr ( 6-9 miesigc
ciazy)

m we wszystkich trymestrach
jest tak samo narazony

M nie mam zdania

Zr6dto: Badania wlasne.

Mimo Ze wigkszos¢ respondentek (90-70%) jest przekonana o szkodliwosci
picia alkoholu podczas ciazy — dla matki i dziecka — to jednak niejednokrotnie
jest sktlonna do podjecia zachowan ryzykownych w tym obszarze. Swoistym
~Wyjatkiem od reguly” dla wielu kobiet s rézne okazjonalne uroczystosci, na
ktérych — wg ich opinii — ciezarna moze (a nawet powinna?) wypic toast czy
zrelaksowaé sie za pomoca wina czy piwa. Towarzyszy temu bledne
przekonanie, ze rozne formy alkoholu sa bezpieczne dla ich rozwijajacego sie
dziecka (ponad 30% przebadanych kobiet tak uwaza). Obecny jest takze
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poglad, ze jedne alkohole sa mniej lub bardziej szkodliwe od innych, co
przeklada si¢ na przyzwolenie wypicia danego napoju alkoholowego jako
mato szkodliwego i o minimalnej zawartosci alkoholu. Wédka jest traktowana
zazwyczaj jako najbardziej szkodliwa i tym samym wykluczona z menu
podczas cigzy, natomiast wino i piwo uwazane jest za najmniej szkodliwe,
a tym samym warunkowo, okazjonalnie dozwolone.

Wiedza nt. Plodowego Zespolu Alkoholowego wsrdd respondentek

Z przeprowadzonych badan wynika, ze zdecydowana wigkszo$¢ (78%)
ankietowanych kobiet styszata o negatywnych skutkach picia alkoholu przez
kobiety ciezarne, a tylko 22% o tym nie styszalo. Jednak tylko 33% badanych
kobiet styszato o FAS, zas zdecydowana wigkszos$¢ (67%) z tym terminem
nigdy sie nie spotkata. Nie dziwi zatem, Ze az 60% respondentek nie udzielito
odpowiedzi na pytanie: ,Co rozumie Pani przez pojecie: ptodowy zespodt
alkoholowy?”. Jedynie 40% kobiet podjelo sie préby zdefiniowania terminu
Plodowy Zespdt Alkoholowy. Najczesciej udzielane odpowiedzi to: choroba
spowodowana przez picie alkoholu przez cigzarna lub zaburzenia, na ktdre
cierpia dzieci matek-alkoholiczek.

Co ciekawe, pomimo niezbyt szerokiej wiedzy nt. FAS, ankietowane
uwazaja, ze picie alkoholu przez kobiety cigezarne zwieksza ryzyko
wystapienia Plodowego Zespotu Alkoholowego (95% ankietowanych
wskazato te¢ odpowiedz), grozi poronieniami lub przedwczesnym porodem
(77%), moze doprowadzi¢ do $mierci plodu w lonie matki (74%). 64%
respondentek wskazato na zatrucie ciazowe jako skutek picia alkoholu przez
kobiety w ciazy, zas 2% nie ma zadnego zdania na ten temat. Na tle
wypowiedzi zaprezentowanych w poprzednim paragrafie (np. opinie 30%
respondentek dotyczace ,bezpiecznego picia” podczas ciazy), powyzszy
wynik jawi sie jako zaskakujaca niekonsekwencja przekonan.

Gdyby poréwnac¢ ze sobg wyniki otrzymane z oméwionych dotychczas
odpowiedzi, nasuwa si¢ wniosek, ze wiedza kobiet nt. szkodliwego wptywu
alkoholu na zdrowie ptodu nie jest wystarczajaco ugruntowana i stabilna,
a respondentki maja watpliwosci co do istotnosci teratogennych efektow
alkoholu na ptod. Ich wiedza nt. szkodliwych skutkéw picia alkoholu podczas
ciazy wydaje sie by¢ czesto powierzchowna i niepoglebiona, a takze nie
pociagajaca za soba logicznych i konsekwentnych decyzji wynikajacych
z przekonan o szkodliwym wplywie alkoholu na rozwijajacy si¢ ptdd.

Wedlug badanej grupy, dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym
charakteryzuja si¢ problemami z zapamietywaniem i uczeniem sie (53%
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wskazato tego typu kwestie), trudnosciami z mysleniem abstrakcyjnym (44%),
32% wskazalo zmienno$¢ emocjonalng, a 25% - deformacje twarzy.
Nieznaczna ilo$¢ ankietowanych kobiet wskazata bledne odpowiedzi, jakimi
sa: duza waga urodzeniowa (3%) i umiejetnosc skupienia uwagi (2%).

Kobiety biorace udziat w badaniu wiedz¢ na temat Plodowego Zespotu
Alkoholowego czerpig z nastepujacych zZrodet: 35% jako zrodto wiedzy podaje
Internet, 34% kampanie informacyjne i prase, 12% szkote, 10% rodzicéw, 7%
ginekologa i 6% potozna. Zastanawia, dlaczego tak mato lekarzy i potoznych
porusza temat szkod czynionych przez alkohol w organizmie dziecka z fazie
rozwoju prenatalnego. Nalezatoby sobie zyczy¢, aby podstawowym zrodiem
rzetelnej wiedzy kobiet byt w pierwszym rzedzie personel medyczny.

Internet i kampanie informacyjne nie zawsze sa miarodajnym zrodltem
wiedzy, a niekiedy powielaja bledne, cho¢ popularne, przekonania,
niepoparte zadnym materialem naukowym. Pomimo opierania swojej wiedzy
gléwnie na zrodlach medialnych, 61% ankietowanych kobiet okreslito swoja
wiedze na temat pozytywnych i negatywnych czynnikéw wplywajacych na
rozwdj ciazy jako wystarczajaca, 27% jako niska, kolejne 11% ocenito ja
wysoko, a 2% uznato, Ze nie posiada wiedzy na ten temat.

Aby oceni¢ rzetelnos¢ wiedzy ankietowanych o szkodliwosci picia
alkoholu przez kobiete w ciazy na rozwijajacy si¢ pldd, przeprowadzono
analize odpowiedzi na pytania, ktére sprawdzaja te wilasnie wiedze. Za
poprawng odpowiedz na dane pytanie mozna bylo zdoby¢ od 1 do 3 punktow
(w zaleznosci od waznosci pytania), ankietowane mogly tacznie zdoby¢
26 punktow. Zostata przyjeta nastepujaca skala ocen:

- wynik ponizej 30% uznany zostat za brak wiedzy;

- za niska wiedze uznany zostat wynik od 30% do 60%;

— za $redni poziom wiedzy zostal uznany wynik od 60% do 80%;

— wynik powyzej 80% zostat uznany za wysoka wiedze'’.

Wsrod respondentek 39% kobiet posiada wysoka wiedze na temat
szkodliwosci spozywania napojow alkoholowych przez kobiety ciezarne,
u kolejnych 39% wiedza jest na poziomie srednim, nastepne 17% ma niska
wiedze, a 6% ankietowanych nie posiada wcale wiedzy na ten temat.

10 Oceny dokonata badaczka — A. Truszczynska.
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Wykres 2. Ocena wiedzy na temat szkodliwosci prenatalnej ekspozycji
na alkohol

’. M brak wiedzy

m niska wiedza

srednia wiedza

m wysoka wiedza

Zrédlo: Badania wilasne.

Zdecydowana wiekszo$¢ respondentek  (95%) zgadza sie ze
stwierdzeniem, ze potrzebne jest informowanie kobiet na temat szkodliwosci
picia alkoholu w okresie ciazy. Natomiast 5% ankietowanych kobiet nie ma
zdania na ten temat. Z przeprowadzonych badann wynika, iz 83%
ankietowanych uwaza, ze o szkodliwosci picia alkoholu przez kobiety
ciezarne powinno si¢ moéwic¢ na zajeciach typu ,Wychowanie do zycia
w rodzinie”. 79% uwaza, ze powinien o tym informowac ginekolog, kolejno
58% — potozna w poradni ,,K” lub w szkole rodzenia, 48% — te role przypisuje
mediom, za$ 46% — lekarzowi pierwszego kontaktu.

Ocena ryzyka picia alkoholu podczas ciazy

Na podstawie przeprowadzonych badan trudno okresli¢, ile kobiet
rzeczywiscie pito alkohol podczas ciazy, mozna jednak oszacowac potencjalne
niebezpieczenstwo spozywania napojow alkoholowych przez kobiety
w wieku rozrodczym na podstawie pozyskanych danych. Uznano, ze
zapytanie wprost o picie alkoholu w ciazy moze by¢ zbyt obciazajace dla
respondentek, a same deklaracje moga by¢ mato wiarygodne (zwl. ze
ustalenia w tym zakresie nie byly podstawowym celem badania,
a poszerzenie go o ten aspekt wymagaloby znacznego poszerzenia
kwestionariusza lub przeprowadzenia zupelnie osobnego badania).

Zapytano zatem jedynie o przyzwyczajenia kobiet w wieku rozrodczym
odnos$nie spozywania alkoholu (poza ciaza, biorac pod uwage pewna srednia
- tzw. zwyczajne zycie). Skonfrontowano te informacje z momentem
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uzyskania wiedzy o zajsciu w ciaze (dotyczy kobiet posiadajacych dzieci).
Takie zestawienie mialo w zamysle pomoc oszacowad, jakie istnieje
potencjalne przecigtne =zagrozenie prenatalnej ekspozycji na alkohol
w pierwszych tygodniach cigzy.

Sposrdéd ankietowanych kobiet 31% udzielito odpowiedzi ,nie pije”, 25%
kobiet deklaruje picie tylko okazjonalne. Porownywalnie, bo 23% pan siega po
alkohol raz w miesiacu badz rzadziej, zas 15% pije raz w tygodniu, a 6%
spozywa napoje alkoholowe od 2 do 3 razy w tygodniu:

Wykres 3. Jak czesto pije Pani napoje alkoholowe?

M nie pije

® pije tylko okazjonalnie

W raz w miesigcu lub rzadziej
W razw tygodniu

¥ od 2 do 3 razy w tygodniu

Zrédto: Badania wilasne.

Zapytano takze, ile porcji standardowych zawierajacych alkohol wypija
dana respondentka w ciaggu dnia, w ktédrym spozywa alkohol (punkt nie
dotyczyl kobiet okredlajacych siebie jako abstynentki). 35% kobiet
zadeklarowato, ze podczas typowego dnia, kiedy siega po alkohol, wypija 1-2
porcje standardowe (kazda zawiera ok. 10g alkoholu etylowego), kolejne 19%
wypija 3-4 porcje, zas 15% wypija powyzej 4 porcji standardowych. Natomiast
7% ankietowanych nie udzielito Zadnej odpowiedzi na ten temat. Mozna zatem
przypuszczad, ze wigkszos¢ respondentek nie jest uzalezniona od alkoholu.

Sposrod ankietowanych kobiet bedacych kiedykolwiek w ciazy, 30%
z nich o tym, Ze jest w ciqzy, dowiedziala si¢ w 4 tygodniu, 21% -
w 5 tygodniu, taka samo liczebnie grupa (21%) o ciazy dowiedziata sie
w 7 tygodniu jej trwania, kolejno 15% — w 6 tygodniu i 14% -w 2 tygodniu
trwania cigzy. Z podanych informacji wynika, Zze w pierwszych tygodniach
cigzy, podczas najbardziej dynamicznej organogenezy, istnieje dos¢ wysokie
ryzyko narazenia embrionu na przypadkowa ekspozycje na alkohol przede
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wszystkim ze wzgledu na brak swiadomosci kobiety o rozwijajacym si¢ w niej
nowym zyciu.

Sytuacja wyglada jednak jeszcze bardziej dramatycznie niz mogtoby sie
wydawaé, gdy dodaé¢ do tego niekonsekwentne, wyzej juz wspomniane,
opinie kobiet nt. wptywu alkoholu na ptéd i ich deklaracje dotyczace
pozadanych i niepozadanych zachowan kobiet w ciazy odnosnie picia
alkoholu. Skoro ok. 25% respondentek akceptuje przynajmniej okazjonalne
spozywanie alkoholu podczas ciazy (a chodzi tu o picie alkoholu przez
kobiete, ktora ma $wiadomos¢ tego, ze jest w ciazy), a do tego az ok. 30%
uwaza, ze lampka wina, szklanka piwa czy drink sa nieszkodliwe dla
rozwijajacego sie dziecka, to istnieje spore ryzyko, ze nie zachowaja
abstynencji podczas ciazy. Na zwiazek miedzy akceptacja picia w ciazy
a sieganiem po kieliszek, gdy kobieta jest faktycznie w ciazy wskazujaq wyniki
badann przeanalizowane przez Panstwowa Agencje Rozwigzywania
Probleméw Alkoholowych!.

Warto tez zwrdci¢ uwage, ze kobiety bedace nieSwiadome faktu, ze sa
brzemienne, a znajdujace si¢ w grupie 70-75% zwolenniczek abstynencji
podczas ciazy, moga nawet wbrew swojemu postanowieniu narazi¢ swoje
dziecko na prenatalng ekspozycje na alkohol. Pdézne rozpoznanie stanu cigzy
moze znaczaco odroczy¢ wdrozenie przez matki dziatant stuzacych ochronie
ich dziecka przed prenatalng ekspozycja na alkohol.

Jesli jeszcze wspomnie¢ kulturowo ugruntowany obyczaj picia alkoholu
z okazji np. uroczystosci rodzinnych, to poziom ryzyka nalezy oceni¢ jako
dos¢ wysoki. Zatem poza postulatem jak najszerszej prewengji picia alkoholu
w cigzy, nalezaloby sie¢ zastanowic¢ nad profilaktyka ukierunkowang takze na
wczesne rozpoznawanie objawow ptodnosci i pierwszych symptomow cigzy
oraz wprowadzenie zwyczaju, ze kobieta w wieku rozrodczym zachowuje
calkowita abstynencje np. po 21 dniu cyklu.

Najwigksze zatem ryzyko picia alkoholu w cigzy wystepuje w pierwszych
tygodniach ciazy, zwl. gdy kobieta nie planowala ani nie spodziewata sie
poczecia. Rosnie ono — jak wyzej wspomniano — takze proporcjonalnie do
stopnia akceptacji dla konsumpcji napojow alkoholowych podczas ciazy.
Deklaracje kobiet dotyczace spozywania przez nie alkoholu podczas ciazy
(ponad 30%) pokrywaja sie¢ w ogdlnym zarysie z uzyskanymi przez

1l Panstwowa Agencja Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych, Picie alkoholu przez kobiety
w cigzy. Wyniki badan, w: www.parpa.pl/download/picie%20alkoholu.doc (dostep: 16.11.2016).
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A. Truszczynska wynikami dla akceptacji picia alkoholu w ciazy'.
Przypuszczalnie jakas cze$¢ kobiet moze takze nie pamigta¢ epizodow
z alkoholem spozytym przed rozpoznaniem cigzy, co moze jeszcze
powiekszaé liczbe kobiet, ktére nieswiadomie narazily swoje dzieci na
niebezpieczenstwo stwarzane przez alkohol.

Podsumowanie i dyskusja

W badaniach podobnych do tutaj przestawionych, a zorganizowanych
przez Studenckie Kolo Naukowe Potoznych, dzialajace przy Zakladzie
Dydaktyki = Ginekologiczno-Potozniczej, Wydzialu Nauk o Zdrowiuy,
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, przebadano grupe 152 studentow
warszawskich uczelni wyzszych w celu zbadania znajomosci definicji FAS jak
rowniez wiedzy na temat szkodliwosci i konsekwencji spozywania alkoholu
przez kobiety ciezarne. Wsrédd przebadanych respondentéw 56% kobiet
uwaza, ze spozywanie alkoholu przez kobiety ciezarne zdecydowanie
wplywa na rozwdj plodu, 31% mezczyzn jest tego samego zdania.
Zdecydowana wigkszo$¢ ankietowanych studentek (72%) uwaza, ze picie
alkoholu przez kobiety ciezarne negatywnie wplywa na pdzniejszy rozwdj
dziecka, w grupie studentéw opinie ta podziela 49%. Sposrod oséb bioracych
udzial w badaniu 60% kobiet i 30% mezczyzn spotkalo sie z informacja na
temat szkodliwosci spozywania alkoholu przez kobiety cigzarne. Zrédto
wiedzy stanowity internet, telewizja i prasa. Znikoma cze$¢ ankietowanych
wiedze na powyzszy temat uzyskata od potoznej lub lekarza®s.

Z badan przeprowadzonych przez A. Truszczynska wynika, ze 86%
respondentek uwaza, ze spozywanie alkoholu przez kobiety bedace w ciazy

2 Na podobny poziom ryzyka picia alkoholu w ciazy wskazujg m.in.: Panstwowa Agencja
Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych, Jak zmieniajq si¢ postawy kobiet, dz. cyt.; E. Kedra,
M. Borczykowska-Rzepka, Plodowy zespét alkoholowy w ujeciu interdyscyplinarnym, Opole 2015,
s. 13-17, 51-52.

Na nizsze ryzyko niz opisane w badaniach A. Truszczynskiej wskazuja np.: W. Zukiewicz-Sobczak,
P. Paprzycki (Raport: Zachowania zdrowotne kobiet w cigzy, Lublin 2013, s. 35-38), ktérzy przebadali
grupe niemal 3.000 kobiet z calej Polski, przebywajacych podczas ankietowana na oddziatach
potozniczych, a takze badania D. Maciag, A. Figuly, M. Cichonskiej i K. Kucharskiej (Wiedza kobiet na
temat zdrowego stylu Zycia w okresie cigzy, , Acta Scientifica Academiae Ostroviensis” (2013) nr 1,
sectio B, s. 87), przeprowadzone na grupie 50 respondentek-potoznic szpitala w Kozienicach.

Na o wiele wyzsze ryzyko wskazuja np. wyniki badan A. Zimnowody (Wiedza kobiet w wieku
prokreacyjnym dotyczqca Alkoholowego Zespotu Plodowego FAS, ,Puls Uczelni. Kwartalnik
Naukowy” (2012) nr 6 (2), s. 4-10).

13 J. Otowska, I. Maslankowska, E. Samsel, A. Opacka, Wiedza kobiet i mezczyzn o konsekwencjach
spozywania alkoholu przez cigzarne, ,Potozna Nauka i Praktyka” (2009) nr 4 (8).
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wplywa na rozwijajacy sie¢ ptdd i pozniejszy rozwdj dziecka, zas 9% jest
zdania, iz alkohol wptywa negatywnie na rozwijajacy sie ptod, ale nie ma to
znaczenia na podzniejszy rozwoj dziecka. 4% uwaza, ze nie wptywa to na
rozwdj plodu, zas 2% nie posiada opinii na ten temat. Z przeprowadzonych
badann wilasnych wynika réwniez, ze 78% ankietowanych spotkato sie
z informacja na temat szkodliwosci spozywania alkoholu przez ciezarne.
Zrédto wiedzy dla 35% stanowil Internet, kolejne 34% wiedze zdobywato
z kampanii reklamowej i prasy, natomiast niewielka grupa 7% informacje
posiadata od ginekologa, a 6% od potozne;.

Z badan przeprowadzonych przed Gdanski Uniwersytet Medyczny na
przetomie 2008 i 2009 roku, podczas ktorych przebadano grupe 100 kobiet
w wieku 20-35 lat wynika, ze 62% ankietowanych uwaza, Ze nie ma
bezpiecznej, dziennej ilosci spozywanego alkoholu przez kobiety w okresie
ciazy. 74% ankietowanych kobiet zgadza si¢ z opinia na temat szkodliwego
wplywu alkoholu na zdrowie dziecka'.

W badaniach A. Truszczynskiej ta liczba kobiet jest juz wyzsza. Wedlug
69% respondentek nie istnieje bezpieczna ilos¢ alkoholu, jaka moze spozy¢
kobieta cigzarna. Zdecydowana mniejszos¢ kobiet (27%) jest zdania, Ze lampka
wina jest bezpieczna dla rozwijajacego si¢ plodu. Z badann wlasnych wynika
rowniez, ze 86% respondentek uwaza, ze spozywanie alkoholu przez kobiety
bedace w cigzy wplywa na rozwijajacy sie ptdd i pozniejszy rozwdj dziecka.

W artykule zamieszczonym w , Alcoholism: Clinical and Experimental
Research” opisano badania z 1998 r. przeprowadzone na 439 Dunkach bedacych
w ciazy. Badano postawe i wiedz¢ na temat spozywania alkoholu w okresie
cigzy. Ze wspomnianych badan wynika, ze 76% kobiet uznaje niewielkie
spozywanie alkoholu przez kobiety ciezarne za dopuszczalne. Z tych samych
badan wynika, Zze 85% uznaje ,upijanie si¢” kobiet bedacych w ciazy za
szkodliwe. Wiekszo$¢ respondentek przyznaje, iz wiedze na temat szkodliwosci
spozywania alkoholu w cigzy posiada z medidw, badz od krewnych, a tylko 1/3
ankietowanych rozmawiala na ten temat z lekarzem badz potozna®.

Biorac pod uwage wyniki badant wiasnych, jak réwniez wyniki badan
przytoczonych w dyskusji, nalezy zastanowi¢ si¢ nad tym, co mozna zrobic,
aby zwigkszy¢ swiadomos¢ kobiet na temat szkodliwego dziatania alkoholu

14 R, Zuralska, M. Kuzepska, M. Mziray, Alkohol i cigza. Wstepne badanie opinii kobiet na temat
spozywania alkoholu w okresie cigzy, ,Problemy pielegniarstwa” (2011) nr 19 (4), s. 533-537.

15 U. Kesmodel, P. Schioler-Kesmodel, Drinking During Pregnancy: Attitudes and knowledge Among
Pregnant Danish Women, 1998, “Alcoholism: Clinical and Experimental Research” (2002) Vol. 26,
Issue 10 (October), 1553-1560.
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spozywanego przez kobiety ciezarne na rozwijajacy si¢ pldd, a jednoczesnie,
aby Zrodlo ich wiedzy stanowili lekarze i polozne. Warto bytoby zastanowi¢
si¢ nad stworzeniem konferencji czy szkolen dla personelu medycznego, ktdre
moglyby przypomnie¢ waznos$¢ zagadnienia, jakim jest Plodowy Zespodt
Alkoholowy. Niezmiernie wazne jest informowanie kobiet w wieku
rozrodczym na temat szkodliwego wplywu alkoholu na rozwijajacy sie ptod,
zwlaszcza przez pracownikow zawoddw medycznych.

Niezbedne jest edukowanie wszystkich kobiet w wieku rozrodczym,
niezaleznie od tego czy planuja ciagze czy nie, na temat konsekwencji
spozywania alkoholu przez kobiety cigzarne. Obserwujac obnizajacy si¢ wiek
inicjacji seksualnej, jak réwniez zwiekszenie konsumpcji napojow
alkoholowych przez kobiety, sprawa priorytetowa jest edukowanie mtodych
kobiet, bedacych uczennicami szkét $rednich. Edukacja kobiet w mlodym
wieku pozwoli im uzyska¢ wiedze, ktora jednoczesnie bedzie stanowic
profilaktyke FAS oraz zapobiega¢ szkodom czynionym przez alkohol
w organizmach dzieci w okresie prenatalnym.

Poziom wiedzy kobiet w wieku rozrodczym przedstawia si¢ nastepujaco:
39% kobiet posiada wysoka wiedze na temat szkodliwosci spozywania
napojow alkoholowych przez kobiety ciezarne, kolejnych 39% wiedza jest na
poziomie srednim, nastepnie 17% ma niska wiedzeg, a 6% ankietowanych nie
posiada wiedzy na ten temat. Z przeprowadzonych badan wtasnych wynika,
ze kobiety z wyzszym wyksztalceniem jak rowniez mieszkanki miast
posiadaja wyzszy poziom wiedzy na badany temat. Jednakze niepokojacy jest
fakt, ze sposrdd badanych kobiet az 67% nie styszata o zespole FAS. Z badan
wlasnych wynika, Ze zdecydowana mniejszo$¢ kobiet (14%) wiedze na temat
szkodliwosci spozywania alkoholu przez kobiety cigzarne na rozwijajacy sie
ptéd, zdobywa z rzetelnego zrddla, jakie stanowi lekarz badZ potozna.
Natomiast dla wigkszosci kobiet zrodtem wiedzy jest Internet, kampania
reklamowa, prasa czy szkofa. Dlatego niezmiernie wazne jest podniesienie
poziomu wiedzy kobiet w wieku rozrodczym na temat szkodliwosci, jaka
niesie za soba narazenie ptodu na toksyczne dziatanie alkoholu, poprzez
objecie edukacja przez lekarzy i potozne jak najwiekszej grupy kobiet.
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Angelina RAFA!
Matgorzata STOPIKOWSKA?

Problemy edukacyjne i wychowawcze dziecka
z Plodowym Zespolem Alkoholowym
- studium przypadku”

Educational and Pedagogical Problems of a Child
with Fetal Alcohol Syndrome — A Case Study

Streszczenie

Artykul ukazuje problemy edukacyjne i wychowawcze dziecka z Plodowym Zespotem
Alkoholowym na przyktadzie historii wybranego dziecka. Zastosowano metode studium
przypadku, z wykorzystaniem obserwacji uczestniczacej, wywiadu poglebionego oraz analizy
treSci dokumentéw osobistych. Gléwna autorka prowadzita badania jako wolontariusz
udzielajacy korepetycji i wsparcia pedagogicznego dziecku bedacego pod opieka Fundagji
FASCYNACJE. Wskazuje na trudnosci w pracy edukacyjnej i wychowawczej oraz formutuje
zalecenia dla badanego przez siebie dziecka. Drobiazgowo analizuje historie zycia dziecka.

Stowa kluczowe: Plodowy Zespét Alkoholowy (FAS), studium przypadku, edukagja,
wychowanie, dziecko

Abstract

The article presents educational and upbringing problems of the chosen child with fetal alcohol
syndrome. It was applied the method of a case study with using participant observation, in-
depth interviews and the analysis of the content of personal documents. The main author has
conducted research as a volunteer providing tutoring and pedagogical support to the child
under the care of the FASCYNAC]JE Foundation. It points to the difficulties in educational work

! Mgr Angelina Rafa — pedagog zintegrowanej wczesnej edukacji, wolontariusz Fundacji
FASCYNACJE w latach 2015/16.

2 Dr hab. Matgorzata Stopikowska — pedagog, teolog, familiolog, Kierownik Katedry Nauk
o Rodzinie i prof. ndzw. Ateneum — Szkolty Wyzszej w Gdansku.

* W artykule wykorzystano badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskiej: A. Rafa,
Problemy wychowawcze i edukacyjne dziecka z Plodowym Zespotem Alkoholowym, Ateneum — Szkota
Wyzsza w Gdansku, Gdansk 2016. Zgodnie z zaleceniem Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa
Wyzszego dotyczacego ochrony przed ghostwriting i guest authorship
(https://pbn.nauka.gov.pl/static/doc/wyjasnienie_dotyczace_ghostwriting.pdf /30.10.2014/),
okreslamy proporcje uczestnictwa w stworzeniu artykutu na: A. Rafa — 70% (opracowanie
ogolnej koncepcji pracy, przeprowadzenie badan, analiza tresci literatury przedmiotowej,
napisanie gtéwnej czesci tekstu), M. Stopikowska — 30% (konsultacja koncepdji i tresci artykutu,
korekta stylistyczna, kometarze oraz przygotowanie tekstu do publikacji).
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at school and home and formulates recommendations for the supported child. Minutely
examines the history of the child’s life.

Key Words: Fetal Alcohol Syndrome (FAS), case study, education, upbringing, child

Jak wiele dzieci uszkodzonych przez alkohol trafia do Kliniki Patologii Noworodka
w  Centrum  Zdrowia  Dziecka? Takie pytanie zadat dziennikarz
przeprowadzajacy wywiad z prof. Anng Dobrzanska, kierownikiem Kliniki
Neonatologii, Patologii i Intensywnej Terapii Noworodka w Centrum Zdrowia
Dziecka. Rocznie widze ich na pewno co najmniej kilkadziesigt, cho¢ takiego rejestru
nie prowadzimy. Do naszej kliniki nie trafiajq wszystkie noworodki z FAS, a tylko te
powaznie uszkodzone, ktore majq powazne problemy oddechowe, z uktadem krqzenia,
wady wrodzone, w tym wady serca. Czes¢ tych wad jest spowodowana przez alkohol.
Te dzieci czesto wymagajq wspomagania oddychania, krazenia. Czesto jednak
w okresie noworodkowym, objawy zespotu poalkoholowego sq znacznie tagodniejsze,
jest to np.: tylko niepokoj dziecka, problemy z karmieniem. Te dzieci nie trafiq do
naszej kliniki. Zwykle zresztq u tych dzieci znacznie poZniej ujawnia sie FAS.
Wszystkie dzieci z FAS 1qczy jedno: zaburzenia rozwoju mozgu®.

Statystyki sa porazajace, nikt nie policzyt dokladnie noworodkdw, ktore
urodzity sie z powaznymi defektami spowodowanymi faktem spozycia
alkoholu przez matke w czasie cigzy. Liczba kilkudziesieciu w roku robi
ogromne wrazenie, jednak nalezy mie¢ $wiadomos¢, ze z powodu braku
kompletnych informacji jest to i tak liczba zanizona. W opinii spoteczenistwa
faktycznie nie ma ogdlnego przyzwolenia na picie ciezarnych kobiet. Jednak
$wiadomo$¢ spoleczna podpowiada jedynie ogolny frazes: ,w ciazy nie
pijemy alkoholu - bo nie”. To jednak zbyt mato. Przy tak banalnym
stwierdzeniu mozna domysla¢ sig¢, ze rodzi¢ si¢ moga pewnego rodzaju
domniemywania: ,,to przeciez tylko jeden kieliszek do kolacji”.

A skutki moga by¢ wstrzasajace:

Zielona Gora, grudzien 2015. Urodzony chiopiec: 1,3 promila alkoholu we krwi.

Gotdap, maj 2015. Urodzona dziewczynka: 0,5 promila alkoholu we krwi.

Tomaszow Mazowiecki, maj 2013. Urodzony chiopiec: 4,5 promila alkoholu we
krwi (!). Matka zemdlata w sklepie monopolowym, miata 5 promili.

3 K. Pinkosz, Wywiad z Prof. Dobrzanskq z Centrum Zdrowia Dziecka, w: http://babyonline.pl/prof-
anna-dobrzanska-alkohol-w-ciazy-niszczy-dziecko,choroby-i-dolegliwosci-niemowlaka-
artykul,20167,r1.html (dostep: 07.06.2016).
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Co tqczy te sprawy opriocz cyferek? To, ze te dzieci zyjg. Ale czy ktokolwiek
zastanawia sie, JAK zyja, kim sq dzis i kim bedq za 20 lat?4.

Uwagi metodologiczne

Celem przedstawionych w niniejszym tekscie wynikow badan byto
poznanie probleméw edukacyjnych i wychowawczych dziecka z Plodowym
Zespotem Alkoholowym. Dla zrealizowania tego zamierzenia skorzystano ze
strategii jakosciowej, a w jej ramach ze studium przypadku - jako metody
badawczej. Do badania wybrano dziewczynke ze zdiagnozowanym
Ptodowym Zespotem Alkoholowym. W celu zebrania materialu badawczego
postuzono si¢ obserwacja uczestniczaca, wywiadem poglebionym oraz analiza
dokumentow osobistych dziecka. Poglebionego wywiadu udzielita opiekunka
dziecka — Pani Zuzanna®.

Dnia 23.04.2015 r. po raz pierwszy doszto do spotkania badacza z Elzbieta.
Poznanie dziecka byto mozliwe dzigki Fundacji FASCYNACJE, ktora podjeta
probe pomocy dzieciom =z pieczy zastepczej, poprzez kierowanie
wolontariuszy do pomocy przy nadrabianiu zaleglo$ci szkolnych.
Podopieczna fundacji - Elzbieta, ma zdiagnozowany petnoobjawowy
Plodowy Zespot Alkoholowy — FAS. Jej przybrana rodzina zamieszkuje
w duzym mie$cie w starej kamienicy. Spotkania mialy miejsce raz w tygodniu
przez 2h, z przerwa wakacyjna. Poczatkowo odbywaly si¢ w domu dziecka.
W miare regularne wizyty trwaty do 9.02.2016 r. Badacz mial wiec przez ten
czas okazje poznac badana, jej otoczenie oraz trudnosci, nie tylko szkolne, ale
i wychowawcze. Z biegiem czasu doszto réwniez do spotkan w przestrzeni
nieco innej niz pokdj i biurko badanej. Otrzymano bowiem pozwolenie na
odbidr dziewczynki ze szkoty przed wspolnymi zajeciami, czy tez — od czasu
do czasu — na wspdlne wyijscia na lody, do kina.

Rodzina Elzbiety

Rodzina Elzbiety sklada si¢ z matki zastepczej oraz dwodch ,sidstr”. Pani
Zuzanna stworzyla dziewczynce prawdziwy dom. Pelni ona funkcje
niespokrewnionej rodziny zastepczej. MOwia o sobie ,mama” i ,cdérka”, cho¢
nie taczy ich ani pokrewienistwo biologiczne, ani adopcyjne. Elzbieta mieszka

* FAS — picie alkoholu w cigzy i jego skutki, w: http://ladygugu.pl/fas-alkohol-w-ciazy/ (dostep:
07.12.2016).

5 Dane osobowe oraz szczegoély dotyczace miejsc i instytugji, ktére moglyby identyfikowac
osoby badane, zostaty zmienione.
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z ,mamaq”’, ,siostrq”, ktéra de facto nie jest jej siostra biologiczna — jest ona o
rok starsza od Eli i zostala adoptowana przez Panig Zuzanne. Dziewczynki
takze nie s spokrewnione. Matka biologiczna nie ma odebranych praw
rodzicielskich. W czasie, gdy przeprowadzano badania, w domu nie
przebywal na stale mezczyzna. Jak zostalo powiedziane podczas jednego
z pierwszych spotkan badacza z opiekunka: ,jest to catkowicie kobiecy dom”.
Nastolatki odwiedza ,dziadek” (ojciec opiekunki dziewczyn) i ,tata” (byly
maz Pani Zuzanny). Dziewczynki spedzaja u ,ojca” réwniez wakacje, ferie.
Same mowia o mezczyznach: ,dziadek”, , ojciec”. Pomimo tego nazewnictwa
Elzbieta i jej ,siostra” wiedzg, ze to nie jest to ich biologiczna rodzina,
a rodzina, ktdra sie¢ nimi zaopiekowata.

W chwili przeprowadzania badan, dziewczynki miaty rdwniez zwierzeta:
koty i $winki morskie. Kazda z nastolatek ma swdj pokdj. Mieszkanie ma
w sumie 3 pokoje, kuchnie i fazienke. Zauwazono, ze warunki sa dobre, nie
dostrzezono zadnych brakéw. Owszem, w domu nie ma telewizora, jednak to
decyzja ,mamy”. Uwaza ona, ze telewizor moglby wprowadzi¢ negatywne
tresci do zycia jej rodziny, a dodatkowo, przy takim dziecku, jakim jest Ela,
mozna przypuszczaé, ze bylby to kolejny powdd do sporow. Kazdy
domownik ma natomiast swdj laptop. ,Mama” twierdzi, ze latwiej go
kontrolowa¢. Dzielnica, w ktorej mieszkaja, nie cieszy si¢ dobra stawa, ale
,mama” sama ja wybrata. Twierdzi, Ze jest tam gdzie spacerowac i jest
bezpiecznie, poniewaz jak sama zaznaczyla w wywiadzie udzielonym
badaczowi: ,(...) tu si¢ wszyscy znaja, gdy Ela odejdzie od domu zaraz mam
domofon: ‘Pani Zuziu, Elzbieta poszta az tam koto $mietnika’. U nas nie ma
ludzi anonimowych”.

W czasie trwania badan zaobserwowano, ze, gdy ,mama” Elzbiety
pracowata, nie zawsze panowat idealny porzadek i czystos¢. Powinno si¢ mie¢
jednak na uwadze, ze jest to kobieta powaznie chora, pracujaca na peten etat,
samotnie wychowujaca dwie nastolatki, z czego jedna z nich cierpi na
zaburzenia zwiazane z FAS. Pani Zuzanna w przesztosci dwukrotnie zapadta
na chorobe nowotworowa. Obecnie jest zdrowa, ale ewentualny nawrdt
choroby bedzie zagrazat jej zyciu. Zauwazono rowniez niezwykle bolesne
migreny, trwajace przynajmniej kilka godzin.

Pani Zuzanna, do ktorej dziewczynki zwracajg si¢ ,mama”, urodzita sie
29.06.1972 r. Jest wyksztatcona osoba, ukonczyla anglistyke. Jest bardzo
inteligentna, oczytana kobieta, a przy tym niezwykle ciepta i kontaktowa,
dbajaca o dom i o dzieci. Elzbieta jest ostatnia z czwdrki dzieci, ktdre trafity
pod jej opieke, a takze byla najmtodsza sposrdd przybranego rodzenstwa.
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Pani Zuzanna mowi, ze nigdy nie mowita ani nie dawata odczuc Elj, iz jej dom
jest tylko przejSciowym, ze za chwile zostanie zaadoptowana i bedzie miata
kolejny dom. Rodzina Pani Zuzanny stala si¢ jej rodzing na diugie lata.
Stworzono nastolatce prawdziwie kochajacy dajacy poczucie bezpieczenstwa
dom - taki ,na zawsze”.

Opiekunka méwi o sobie, ze od zawsze pragneta licznej rodziny. Jeszcze
kiedy myslata, ze bedzie moglta mie¢ wlasne dzieci, marzyta, by jej dom
wypelniaty zaréwno dzieci, ktdre sama urodzi, jak i te, ktérym stworzy drugi,
lepszy dom. Z czasem okazalo sie, ze ,, piegknych bobaskéw” do adopgji nie jest
tak duzo, a wraz z ,bobaskiem” otrzymuje si¢ caly bagaz doswiadczen
dziecka, ponadto nie zawsze mozliwa jest adopcja. Pani Zuzanna wyrazita
che¢ nie tylko adopcji jednego dziecka, ale réwniez byla domem
interwencyjnym dla dzieci, ktérym po prostu w domu rodzinnym dziala sie
krzywda. W tamtym czasie byla mezatka, wiec wspdlnie z mezem
zdecydowali sig na taki krok.

Przezyla réwniez rozwod, o ktérym sama jasno mowi, ze jest on tragedia
dla calej rodziny. Jako ,matka”, jak zaznaczyta w wywiadzie, dazyta do tego,
by w jak najwiekszym stopniu oszczedzi¢ dzieciom stresu z tym zwiazanego.
Dlatego walczyla, aby byly maz pozostat dla dziewczynek ,tata”. Zalezalo jej,
by dziewczynki mialy ciaglos¢ relacji. Dziewczyny zamieszkuja u ,taty”
w ferie, wakacje, a on odwiedza je w ich domu. Zauwazono, iz obie bardzo
lubig spedzac z nim czas i cieszg si¢ na te wspdlne chwile.

~Mama” ma wielu prawdziwych przyjaciét, na ktérych moze liczyc¢.
Wspierali ja w bardzo trudnych chwilach choroby, zajeli sie wtedy
dziewczynkami i domem. Jedna z przyjacidtek nawet podarowata im
mieszkanie, w ktorym obecnie mieszkaja. Podczas wywiadu, mowita: ,(...)
przyjaciele, to jest to, co wygratam w swoim zyciu”, a takze ,jakbym mogta, to
sama bym sobie zazdroscita przyjaciot”.

Zapytana o pracg, opowiada, ze trzynascie lat pracowata w liceum.
W ostatnim czasie pracowata jako tlumacz, natomiast obecnie kobieta jest
bezrobotna, otrzymuje zasitek, dba o dom i caly czas szuka pracy. Jesli chodzi
0 pasje, zainteresowania, marzenia, to jak sama o sobie mowi, ,jestem taka
troche kura domowa, taka mama”, lubi gotowad, uczyc¢ si¢ jezykdw,
szydetkowa¢, szy¢ — prace domowe sprawiaja jej przyjemnos¢. Nie lubi i nie
akceptuje przeklenstw. Dlatego tez ciezko jej ,, przymknac¢ oko” na stownictwo
Eli, ktéra w stowach czesto nie przebiera (o czym réwniez w dalszej czesci

pracy).
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Obserwowatam rowniez relacje ,mamy” z Elzbieta. W wywiadzie Pani
Zuzanna porownuje swoja mifos¢ do dziecka z FAS do kochania kaktusa:
,Poniewaz kaktusy sa przesliczne, wyjatkowe, dobrze sobie radza w trudnych
warunkach, natomiast, pokocha¢ takiego kaktusa, zblizy¢ sie¢ do takiego
kaktusa, okazuje si¢ juz nie tak przyjemna i tatwa sprawa”. Badacz takze
zauwazyl, ze trzeba mie¢ niejednokrotnie , twarda skoére”, by darzy¢ takiego
,kaktusa” bezwarunkowa miltoscia. Obserwacja dziecka niejednokrotnie
wskazywata na to, ze Ela potrafi by¢ przestodka, jednak jest to taki ,maty
kaktus”, ktdry potrafi zakto¢ w najbardziej bolesne miejsce, bez znieczulenia.
Aspekt ten badacz réwniez rozwinie w dalszej czesci tekstu. Relacje miedzy
,matka” i ,cérka” mozna okresli¢ jako dobra, cho¢ nietatwa. Trzeba by¢
bowiem wyjatkowym czltowiekiem, aby sprosta¢ takiej mitosci, ktéra rani
niezwykle czesto i niezwykle mocno. To wiasnie jest rodzaj , mitosci pomimo
wszystko”.

»Siostra” Elzbiety zostata adoptowana przez Panig Zuzanne w 6 tygodniu
jej zycia. Nie bylo przeszkoéd prawnych. Jest ona rocznikowo o rok starsza od
Eli. Dato to badaczowi obraz przepasci fizycznej, emocjonalnej
i wychowawczej, jaka dzieli dziecko z FAS od zdrowej réwiesniczki. Jesli
chodzi o relacje miedzy ,siostrami”, ,mama” moéwi: ,wojna. Dziewczyny
maja kilkusekundowe sojusze. Sojusz jest wtedy korzystny, kiedy jest
korzystny jednostronnie — dla Eli oczywiscie, sojusz obustronny jest
w  odczuciu Eli niekorzystny i nalezy go =zerwac¢”. Rzeczywiscie,
zaobserwowano, iz relacja miedzy nimi opiera si¢ gtownie na sprzeczkach,
kiétniach, szarpaniu, wyzwiskach. Nie zauwazono serdecznej relacji czy mitej
rOZMoOwy.

Odnosi si¢ wrazenie, ze starsza ,siostra”, ktdra jest inteligentna
i sympatyczna dziewczyna, a przy tym dos¢ sprytng, ma swiadomos¢, w jaki
sposdb i w jakich momentach wykorzysta¢ ulomnos¢ Eli w niektérych
kwestiach, i robi to bez skrupuldw. Rdéwniez siostra ,mamy”, ktdra
przebywata w domu w roli goscia przez jaki$ czas, zwrdcila na ten aspekt
uwage badacza. Obserwujac zachowania miodszej dziewczynki, nietrudno
zauwazy¢, ze nawiazanie serdecznej relacji z Elg nie jest tatwe. Jednak nie
dostrzezono staran w tym kierunku ze strony starszej ,siostry”, a wrecz
przeciwnie — postepuje ona w taki sposob, by pokaza¢ , mamie” czy innym
osobom z otoczenia, ze jest ,lepsza” — pobudzajac przy tym Ele do ztych
zachowan (co jak zaobserwowano, wcale nie jest trudne). Zauwazalne byly
rowniez ciagglte docinki stowne, kierowane do starszej ,siostry” — ktore
z pewnoscia nie pomagaja w nawiagzaniu choc¢by poprawnej relacji.
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Pomimo wspomnianych probleméw ze zdrowiem, wigziami rodzinnymi
i pracg Pani Zuzanna zachowata pogode ducha i optymizm. Obserwujemy ja
jako kobiete charyzmatyczna, skromna, o wielkim sercu, peilng spokoju
i cierpliwosci. Kazdego dnia, niejednokrotnie ttumaczy , cérce” wszystko tyle
razy, ile jest to konieczne. Nigdy nie zauwazono, aby zbywala dziecko
odpowiedzig ,nie bo nie” albo , nie teraz”.

Elzbieta — Zyciorys

Elzbieta urodzita si¢ 6 lutego 2004 roku na Slqsku. Z tego, co wiadomo,
byta szostym dzieckiem swojej matki biologicznej. Matka urodzita ja w wieku
40 lat. Ile jeszcze dzieci urodzila ta kobieta, nie wiadomo. Z informacji, ktore
posiada Pani Zuzanna, wiadomo, Ze biologiczna matka jest uposledzona
w stopniu lekkim. Do domu Pani Zuzanny Ela trafita z tzw. interwengji
w trybie natychmiastowym z dnia 5.10.2005 r. Zareagowali wtedy pracownicy
socjalni, jak réwniez szpital, do ktérego dziewczynka trafiata kilkakrotnie
w ciggu osiemnastu miesiecy swojego zycia, ktére spedzita przy matce
biologicznej. Szpital poinformowat Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie
o zlej kondycji dziewczynki, jak réwniez wystapito podejrzenie molestowania.
Tak wiec w wieku osiemnastu miesiecy trafita do rodziny zastepczej, czyli do
domu Pani Zuzanny.

Do zadan rodziny zastgpczej nalezy rowniez podtrzymywanie kontaktu
z rodzing biologiczna. W zwigzku z powyzszym na poczatku opiekunowie
dziewczynki wozili ja do domu matki biologicznej, jednak z jej strony nie byto
zupelnie zadnej inicjatywy, nie starata si¢ chociazby udawac, ze zalezy jej na
kontakcie z corka, przestala si¢ rowniez stawia¢ na rozprawy w sadzie. Mimo
to nie zostala pozbawiona pelni praw rodzicielskich, co bardzo utrudnia
funkcjonowanie, poniewaz ciagle jest strona we wszystkim, co dotyczy
dziecka. A to oznacza, ze o wszystkich wazniejszych sprawach dotyczacych
dziecka decyduje sad. Jezeli chodzi o biologicznego tate dziewczynki, to
mezczyzna, ktéry zostal podany jako ojciec przez matke, wystapit
o zaprzeczenie praw ojcowskich i rzeczywiscie je uzyskal. Tak wiec ojciec jest
nieznany.

Ela nigdy nie pytata o biologiczng mame, chociaz jest poinformowana
i wie, ze kobieta, ktéra ja wychowuje, jej nie urodzita. Zastanawiajacy mogtby
wydac sie fakt, ze dziewczynka nigdy nie drazyla tematu, a jedynie przyjeta te
informacje do wiadomosci. Nalezy jednak mie¢ na uwadze, ze nie wiemy, na
ile jej mdzg jest w stanie te sytuacje zrozumie¢, a na ile sa to dla niej zbyt

73



abstrakcyjne stwierdzenia. By¢ moze nastolatka mowi o tym na zasadzie
zastyszanych i zapamietanych zdan.

Gdy zadzwonit telefon informujac Pania Zuzanne, Ze jest potrzebny
natychmiast dom dla dziewczynki — wlasnie dla Elzbiety, opiekunka bez
wahania wyrazita che¢ przyjecia dziecka. Zostala ona odebrana od
biologicznej matki przez policje. Byla wtedy w strasznym stanie: zaniedbana
do granic mozliwosci. W wieku osiemnastu miesiecy wazyla 6 kg. Byla
przerazliwie brudna, zagltodzona, odparzona. Nie trzymata samodzielnie
glowki, nie umiata ssa¢. Miata tylko 2 zeby. Jak wspomina badaczowi
»mama”: z jednej strony Swiadomosc, ze dziecko ma osiemnascie miesiecy, a z drugiej
potrzeba opieki taka jak dla dziecka w wieku trzech, czterech miesiecy. Cala
pielegnacja byta niezwykle skomplikowana, poczawszy od karmienia (tak by
nie zaszkodzi¢ naglym zwigkszeniem ilosci jedzenia) i zagojenia odparzen,
poprzez nauke trzymania gtowki. Elzbieta miata réwniez przetrwate odruchy,
takie, ktore powinny ustapi¢ do pierwszego roku zycia. Nie bylo mowy
o siedzeniu. Zaczela chodzi¢ dopiero w wieku rok i jedenascie miesiecy.
Pieluszki przestata nosi¢ w wieku piec i pdt roku, jednak nocne moczenie na
skutek stresu wystepowalo jeszcze w 2015 r.

,Mama” widziata, ze codzienne czynnosci sprawiaja dziewczynce kiopot,
cho¢ jej rowiesnicy dawno juz je opanowali. Jednak cate otoczenie, lekarze
i przedszkolanki tlumaczyli to trudnym dziecinstwem. Gdy skargi
w przedszkolu zaczely si¢ nasilaé, ,mama” czujac coraz wiekszy niepokdj,
prawdopodobnie w 2009 r. udata si¢ z dziewczynka do Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej. Tam dziecko =zostalo przebadane przez
psychologa, ktéry po raz pierwszy poinformowat opiekunke dziewczynki
o tym, ze cho¢ uposledzenie w stopniu lekkim jest do$¢ widoczne, to jednak
nalezaloby sie przyjrzeé, jakie jest tto tych zachowan. Pani psycholog
zasygnalizowala, ze moze nim by¢ FAS. Cho¢ termin ten nie byl wtedy znany
,mamie”, to jednak zaczeta czytac i zastanawiac sig, jak teraz mozna ,,corce”
pomoc.

Kolejnym krokiem byl telefon, ktory opiekunka wykonata do osrodka
pomocy spolecznej, z nadzieja na wskazanie, gdzie si¢ dalej udac¢. Niestety
instytucja nie miata nic do zaoferowania. Poprzez dalsze poszukiwania we
wlasnym zakresie, opiekunka uzyskata informacje o placéwce diagnozujacej
FAS. Tam w maju 2011 roku udalo si¢ matce uzyska¢ diagnoze, ktdéra
stwierdzita petlnoobjawowy Plodowy Zespot Alkoholowy z potwierdzona
ekspozycja na alkohol w czasie ciazy, ktdry dodatkowo jest polaczony
z Zespotem Wczesnego Zerwania Wiezi.
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Jezeli chodzi o to, jak diagnoza przebiegata w przypadku jej podopiecznej,
Pani Zuzanna wspomina, ze jedynie badania, ktére byly przeprowadzone
w jej obecnosci to wywiad (rowniez z opiekunka) i badanie odruchéw. Jedno
z pytan, ktére wspomina Pani Zuzanna to: czy Ela lubi ostre przyprawy typu
ketchup, chrzan, musztarda, sdl, pieprz. Elzbieta, co réwniez badacz miat
mozliwos¢ zaobserwowad, faktycznie lubi wyjadac¢ ketchup z butelki. Jak sie
wtedy dowiedziata ,mama”, Swiadczy to o tym, ze dzieci z FAS w ten sposob
sie¢ dostymulowuja. Opiekunka Eli, wspomina, ze byty w osrodku trzy razy,
poniewaz dziewczynke badal neurolog psychiatra i pedagog. Réwnolegle
z diagnoza opiekunce zostaly udzielone praktyczne rady, jak postepowac, by
w domu zaréwno Eli z domownikami, jak i domownikom z Ela Zyto sie¢ lepiej.
To, jak mowi sama ,mama” dziewczynki, byto niezwykle cenne, poniewaz
specjalistka, ktdra udzielala rad, miata spore doswiadczenie w pracy
z rodzicami dzieci z FAS, jak i dzie¢mi z FAS. Sama réwniez w tamtym czasie
tworzyta dom dla trzech dziewczynek z tym zaburzeniem.

Jezeli chodzi o potwierdzenie spozycia alkoholu przez matke, jako jedno
z kryteridéw diagnostycznych, to informacji takiej udzielil Opolski Osrodek
Badania Rodziny, ktéry potwierdzilt, ze w domu byt alkohol. Zreszta jednym
z powoddw, dla ktorych zabrano Ele z domu byly libacje alkoholowe oraz dwu-,
trzydniowe znikniecia matki z domu. Na tej podstawie ustalono, ze zaszto
duze prawdopodobienstwo spozywania alkoholu przez matke podczas ciazy.
Z ksigzeczki zdrowia dziecka wynika, iz poréd prawdopodobnie nastapit
w 40 tygodniu ciagzy, a matka biologiczna nie korzystata z wizyt u ginekologa
podczas ciazy. Nie odnotowano tez zadnej informacji, aby we krwi dziecka lub
matki byt alkohol. Sama matka biologiczna réwniez tego nie potwierdzila.
Mama zastepcza otrzymata z osrodka ogolng informacje, z ktora mogta pdjsc
z kolei do Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej, zeby uzyskac¢ orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Natomiast doktadnej informagji, punkt po
punkcie, jakie badania zostaly przeprowadzone, opiekunka nie dostata. Zadne
obrazowe badania mézgu w dotychczasowym zyciu dziewczynki nie zostaty
przeprowadzone.

Warto nadmieni¢ rowniez, ze jak wynika z ksigzeczki zdrowia,
dziewczynka urodzita si¢ prawdopodobnie o czasie, na co wskazuje réwniez
jej waga urodzeniowa: 3600g, wzrost: 57cm, a takze obwodd gtéwki: 34cm,
obwdd klatki piersiowej: 36cm. Poréd odbyl sie sitami natury. Nie
odnotowano rowniez zadnych niepokojacych dolegliwosci lub objawdw.
Elzbieta otrzymata 10 punktéw w skali Apgar. Noworodka wraz z matka
wypisano po 4 dniach ze szpitala, ze spadkiem masy ciala w normie.
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W ksigzeczce znajduje si¢ rdwniez informacja, ze dziecko bylo spokojne,
karmione w sposob naturalny.

Do tej pory ElZbieta, poza zaniedbaniami we wczesnym okresie zycia, nie
miata szczegolnych problemoéw zdrowotnych, nie byta tez chorowita. Jedyna
poradnia specjalistyczna, jaka odwiedzity w 2015 roku, byla poradnia
endokrynologiczna, ze wzgledu na to, ze nie wyksztatcaly sie u dziewczynki
zewnetrzne cechy piciowe. Aktualnie takowe juz wystepuja.

Ela jest $liczng dziewczynka. Badacz jest pewien, ze laik, ktory
o Plodowym Zespole Alkoholowym nigdy nie styszal, nie dostrzeze
w  wygladzie dziewczynki nic ,podejrzanego”. Bowiem z FAS jest
zdecydowane inaczej anizeli przyktadowo z Zespotem Downa. W przypadku
tego drugiego, gdy widzimy dziecko, wystepuje pewna oczywistosc.
W przypadku badanej, zaobserwowano u niej niemal wszystkie cechy
dysmorficzne, z wyjatkiem tego, ze dziewczynka ma delikatng rynienke nad
rabkiem ust.

W czasie prowadzenia relacjonowanych badan nastolatka uczeszczata do
Szkoty Podstawowej do klasy zintegrowanej. Zdata do klasy IV (w wieku
12 lat). Dwa razy w tygodniu dziewczynka po lekcjach uczestniczyta
w zajeciach rewalidacyjnych w szkole, a raz w tygodniu przez dwie godziny
spotykata sie z wolontariuszka na korepetycjach (gtownie z matematyki), oraz
na wspolnym spedzaniu czasu.

Problemy edukacyjne Elzbiety

Wyzwaniem dla wspodtczesnej edukacji jest pojawienie sie informacji
o nowych zaburzeniach rozwojowych. Jeszcze kilkadziesiat lat temu nikt nie
styszat przykladowo o dysleksji, ADHD czy wplywie alergii na zachowanie.
Nawet teraz, gdy wiedza na ich temat jest juz obszerniejsza, nadal spotykamy
si¢ z opiniami, ze trudnos$ci dziecka sa tylko efektem niewtasciwych metod
wychowawczych, ze wystarczy wiecej dyscypliny, wigcej treningu i dziecko
sobie poradzi®. Takie podejscie do problemu prowadzi do sytuacji, w ktorej —
pomimo udokumentowanej wiedzy na temat danych zaburzen - system
edukacji nie jest przygotowany do pomocy w sposdb, ktory spowodowatby
minimalizowanie = skutkow  zaburzen i  stymulowanie rozwoju.
W konsekwengji dzieci te nie moga w pelni korzysta¢ z potencjatu, jaki maja.

¢ M. Klecka, K. Liszcz, Nie prébuj mocniej — sprébuj inaczej. Neurologiczny program naprawczy dla
dzieci i mtodziezy z alkoholowym uszkodzeniem moézgu FAS, Ledziny 2007, passim.
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Najczesciej postrzegane sa jako wuczniowie, ktdrzy sprawiaja klopot,
wymagajacy odejscia od sprawdzonych, skutecznych dotychczas metod pracy.

Wazne jest zatem wudzielenie wsparcia takze nauczycielom, ktorzy
w konfrontagji z nowymi wyzwaniami, czgsto pozostawieni sa sami sobie — s
w podobnej sytuacji jak dzieci, ktérym maja pomagaé. Czesto dochodzi do
zrzucenia odpowiedzialnosci za niepowodzenia dzieci na nauczycieli,
a nauczyciele czuja, ze nie posiadaja odpowiednich kompetencji’. Dziecko
z FAS ze wzgledu na specyfike i rozlegtos¢ trudnosci budzi wsrod nauczycieli
lek i niepokoj. Jest to czesto kolejne dziecko w klasie, z ktérym nauczyciel po
prostu ma sobie dac¢ rade, a nikt mu nie $pieszy z pomoca. W szkole dzieci
z FAS staramy si¢ nie widzie¢, albo nie widzimy, poniewaz w dalszym ciagu
o FAS nie wie prawie nikt.

Danuta Hryniewicz wskazuje na podobienstwa miedzy FAS, ADHD
i nizszym niz przecietny poziomem inteligencji. Robi to po to, by nauczyciel,
ktéry juz wstepnie zapoznat si¢ z popularng wiedza na temat ADHD, i ktére
w zwiazku z tym juz nie budzi az takiego leku, zauwazyl, ze czes¢
oddzialywan moze by¢ podobna. Narzedzia i techniki pracy z dziecmi o innych
zaburzeniach mozna wykorzystywac rowniez w tych przypadkach. Oczywiscie inne
jest podtoze zaburzen. Dzieci wymagajq tez specyficznych metod terapii, ale czesc
oddziatywan moze by¢ taka sama lub podobna. Np. wszystkie te grupy wymagajq
wielokrotnych powtorzen (Cwiczen) zanim opanujq jakas umiejetnos¢. Tak samo
wymagajq pracy nie na stowach, ale na konkretach, obrazkach, rysunkach czy planach
(...) Dzieci z FAS majq ogromnaq ilos¢ deficytow i nie jestesmy w wstanie wyréwnac
ich jednoczesnie. Mozemy jednak wspiera¢ dziecko w kazdym kontakcie z nim?.
Jeszcze raz pozwole sobie zwrdci¢ uwage na ogromnie wazna kwestie. Nie
zapominajmy, Zze dzieci czesto robig cos dla waznej dla nich osoby. Waznej,
czyli takiej z ktora nawiazaly silng wiez emocjonalna. A poniewaz
kilkunastoletnie dzieci z FAS sq na poziomie dwulatka, to ta zaleznosc od relacji jest
jeszcze wigksza. A moze tak pdjs¢ za stowami autorki i nie patrze¢ na dziecko
z FAS jak na osobe, ktora przysparza nam trudnosci, ale jak na osobe, dzigki ktorej
mozemy sig rozwijac®.

Wigkszos¢ klopotéw zwigzanych z nauka dziecka obarczonego FAS
spowodowana jest faktem uszkodzenia mézgu. Tak wiec zespot FAS jest bez
watpienia niejednokrotnie réwniez przyczyna problemoéow dotyczacych sfery

7 D. Hryniewicz, Specyfika pomocy psychologiczno-pedagogicznej dzieciom z FAS, Warszawa 2007,
s. 5.

8 Tamze, s. 20-21, 24.

9 Tamze, s. 21, 51.
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intelektualnej dziecka, co zakloca jego proces edukacyjny. Zdarza sig, ze
wynika to rowniez z niskiego poziomu inteligencji, ale nie zawsze sa to
czynniki powiazane. Bywa, ze dziecko z FAS charakteryzuje si¢ inteligencja
w normie, jednak brak adaptacji spotecznej i mozliwosci skupienia uwagi nie
pozwala na rozwiniecie zdolnosci intelektualnych. Doskonale opisat to
Krzysztof Liszcz w swojej pracy Dziecko z FAS w szkole i w domu:

Nikt nie jest w stanie dostrzec mojej utomnosci na pierwszy rzut oka, wygladam
tak jak kazdy inny nastolatek. Atrakcyjny, przyjazny, rozmowny. Ale nikt nie widzi
mojej niepetnosprawnodci. Nie widzi jak splgtane sq neurony w moim mozgu. Nie
widzi niewtasciwych potqgczen, miedzy prawq i lewq potkulg. Nie widzi malenkich,
pustych przestrzeni w moich ptatach czotowych, w miejscach, gdzie miaty rozwingc
sig neurony, ale si¢ nie rozwinely. (...) Ale kazdy moze dostrzec, ze dziwnie sig
zachowuje, gdy przebywam wsrdd ludzi. Kazdy moze zobaczy¢, jaki niedojrzaty jestem
w poréwnaniu z innymi nastolatkami w moim wieku. Nikt natomiast nie widzi moich
napadow ztosci, jak u dwuletniego dziecka, gdy jestem w domu i rozmaite sprawy
mnie przerastajg'.

Niezwykle istotnym jest, by nauczyciel otworzyl si¢ od samego poczatku
na kontakt z rodzicem, a nie dopiero w chwili, gdy uczen zaczyna sprawiac
klopoty, lub gdy zaczyna nas cos niepokoi¢. Im szybciej ta relacja bedzie
zbudowana, tym szybciej mozemy zapobiec trudnym sytuacjom. Obie strony
powinny pamietaé, ze chodzi tu przede wszystkim o dobro dziecka, o jego
powodzenie edukacyjne, a co za tym idzie, o standard pdzniejszego zycia.
Potrzeba wspodtpracy jest uzasadniona. Choc szkota jest jedna z wazniejszych
i najstarszych instytucji spotecznych, to jednak pierwsza - jest rodzina.
Niezwykle istotne jest, by nauczyciel uwzgledniat dotychczasowe
doswiadczenia dziecka i bazujac na nich, staral sie je poszerzac. Sugeruje to
potrzebe szacunku do rodziny dziecka i potrzebe wzajemnej relacji. Jak pisze
Dorota Klus-Staniska: Dom i szkota, cho¢ stanowiq dwa rézniqce sie wzgledem siebie
swiaty spoteczne, bywajq swiatem jednym. Nie ,sq”, lecz ,bywajq” wlasnie, poniewaz
dom i szkota tylko czasem sktadajq sic w jedno — kiedy sq Srodowiskiem Zycia
tworzqcych je ludzi. Dotyczy to dzieci-ucznidw, ich rodzin, nauczycieli i innych 0séb
zatrudnionych w szkole, wszystkich cztonkéw lokalnej spotecznoéci, dla ktorych szkota
jest jednym z miejsc, w ktorych toczy sig ich zycie.

10 K. Liszcz Dziecko z FAS w szkole i w domu, Krakéw 2011, s. 84.
1 D. Klus-Staniska, M. Szczepkowska-Pustkowska, Pedagogika wczesnoszkolna — dyskursy,
problemy, rozwigzania, Warszawa 2009, s. 185.
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Ponadto, rodzice sa zrédltem informacji o uczniu, tzn. o jego stanie
zdrowia, zdolnosciach, trudnosciach, a takze warunkach w jakich zyje na co
dzien. Tak jak w domu, rodzice powinni by¢ zgodni i trzymac jeden wspolny
front, tak samo wazne jest to w relacji nauczyciel — rodzic. Gdy obie strony ze
soba wspolpracuja, wéwczas dziecko styszy jeden gltos w roznych sprawach.
Sa jednak przypadki, wcale nie odosobnione, gdy co$ niepokojacego zauwaza
dopiero nauczyciel.

Wazna jest takze relacja miedzy uczniem a nauczycielem. Nie moze by¢ to
relacja, ktora opiera sie tylko na sytuacjach formalnych i oficjalnych. Taki
uklad bardzo ograniczatby informacje pedagogéw dotyczace wychowankdw.
Wykluczatby takze obserwacje zwigzane z tymi uczniami, ktérzy sa w pewien
sposOb wycofani. Nauczyciel musi dotrze¢ do dziecka i tu tez o wiele lepiej
bedzie, gdy ta relacja, zaufanie budowane bedzie od poczatku znajomosci.
W przypadku petnhoobjawowego zespotu FAS, rodzic czy opiekun zapewne
widzial u dziecka niepokojace objawy od dziecinistwa, ale — by¢ moze — nie
trafit na odpowiednich specjalistow, ktorzy pokierowaliby rodzica tak, by
doprowadzi¢ do nazwania zjawiska, a moze obserwowane zaburzenia byty
mylone z jakimi$ innymi zespotami chorobowymi'2.

W opinii z pierwszego przedszkola wydanej 14.05.2009 r., badacz czyta
same superlatywy o dziecku, ktére radzi sobie ze wszystkim i nie stwarza
zadnych problemoéw. Dziewczynka jest przedstawiana jako samodzielna,
chetnie bawiaca si¢ z innymi, uczestniczaca w zadaniach grupowych
i indywidualnych, majaca tatwo$¢ w nawigzywaniu kontaktu. Nie bywata
agresywna ani konfliktowa. Reagowata z radoscia na kazde zwrdcenie na nia
uwagi. Wskazuje sie jedynie na to, Ze polecen kierowanych do catej grupy nie
odnosi do siebie, wymaga indywidualnego podejscia, powtorzenia polecenia.
Jest rowniez zapis o tym, ze dziewczynka dos¢ dobrze koncentruje uwage
dowolna, jednak jest ona krotkotrwata i do$¢ przerzutna'®.

23.05.2011 r. u Eli zostaje przeprowadzone badanie psychologiczne.
Diagnoza jest nastepujaca: okresla praktycznie wszystkie obszary rozwoju
jako ,niskie”, ,stabe” (tj. np.: ogolne zdolnosci intelektualne, dojrzatosc¢
spoteczno-emocjonalna, percepcja stuchowa, percepcja wzrokowa, sprawnosc
grafomotoryczna i manualna, koncentracja uwagi). A przy tym jako ,na
niskim poziomie” okreslono poziom gotowosci do nauki czytania,

12 J. Klimczak, Fetal Alcohol Syndrome — czyli skutki oddziatywania alkoholu na ptéd, w: Alkoholowy
Zespot Plodu. Teoria. Diagnoza. Praktyka, red. M. Banach, Krakéw 2011, s. 150.
13 Opinia z przedszkola nt. Elzbiety, rok 2009.
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umiejetnos$¢ liczenia oraz odnotowano staba motywacje do wykonywania
zadan. Pediatra podejrzewajac wady stluchu i wzroku, zalecit kontrole
audiologiczng, laryngologiczng i okulistyczng. Jednak =z wywiadu
przeprowadzonego z ,mama” wynika, iz u dziewczynki nie byly
przeprowadzane tego typu konsultacje. W czasie badania wskazano na
asymetri¢ barkow i fopatek (lewa strona wyzej), masa ciata — w normie. Ocena
sprawnosci i wydolnosci fizycznej rowniez nie przebiegla pomyslnie. Oprocz
tego zaobserwowano liczne objawy nadpobudliwosci psychoruchowe;j,
deficyty uwagi, trudnosci z dostosowaniem sie do obowiazujacych regut oraz
nieadekwatnos¢ niektdrych reakcji do sytuacji's.

Z uwagi na uposledzenie umystowe w stopniu lekkim, 30.08.2012 r.
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna wydala orzeczenie o potrzebie
ksztalcenia specjalnego. Zespdt orzekajacy w diagnozie wskazuje m.in. na
opdznienia psychoruchowe widoczne od urodzenia, wystepowanie licznych
objawow nadpobudliwosci psychoruchowej, impulsywnos¢, deficyt uwagi,
reagowanie w sposob nieadekwatny do sytuacji, niepokdj ruchowy oraz
pochopnos$¢ w udzielaniu odpowiedzi, koncentracja uwagi dowolnej labilna
i krotkotrwata, wolne tempo pracy, meczliwo$¢ przy dluzszym wysitku
umystowym, ogoélna sprawnos¢ intelektualna na poziomie uposledzenia
umystowego w stopniu lekkim (gorna granica przedziatu), myslenie
przyczynowo-skutkowe na materiale konkretnym w dolnej granicy normy,
obnizona analiza i synteza wzrokowa, koordynacja wzrokowo-ruchowa oraz
pamie¢ wzrokowa i wyobrazeniowa, trudnosci z dostrzeganiem zwigzkow
przyczynowo-skutkowych, istotnie = zwolniony rozw¢j umiejetnosci
dokonywania analizy i syntezy gloskowej, nie dokonuje syntezy wzrokowo-
stuchowej najprostszych wyrazéw's.

Rozpoczynajac nauke w szkole dziewczynka posiadata juz zatem
diagnoze. Opiekunka wybrata znang sobie , podstawéwke”, poniewaz starsza
adoptowana corka do niej uczeszczata, wiec nie bylo to miejsce zupelnie obce.
Ponadto jak wspomina ,mama”, po rozmowie z Dyrekcja i Wychowawczynia,
wszystko wskazywalo na to, ze szkota podota wyzwaniu, a nauczycielka ma
wystarczajace doswiadczenie (przynajmniej na to wskazywat staz pracy). Ela
chodzita do klasy, ktéra cho¢ nie byta integracyjna, to jednak byta mato liczna
(siedemnascioro dzieci).

4 Osrodek Promocji Zdrowia i Sprawnosci Dziecka, Program: Zdrowe zycie twojego dziecka,
diagnostyczno-edukacyjny program promocji zdrowia, badanie Elzbiety, rok 2011.
15 Odrodek Promocji Zdrowia i Sprawnosci Dziecka, Program: Zdrowe zycie twojego dziecka,
diagnostyczno-edukacyjny program promocji zdrowia, badanie Elzbiety, rok 2012.
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,Mama” wspominala badaczowi w wywiadzie, ze ma $wiadomos¢, iz
grono pedagogiczne nie lubi by¢ pouczane, jednak jak sama modwi:
~wydawato mi sig, ze najgrzeczniej, jak potrafi¢, udzielam jedynie cennych
wskazowek”. Jednak rozpoczety sie skargi: ,Elzbieta si¢ wierci. Uczennica
bazgrze. Ela uzywa brzydkich stéw. Nie notuje z tablicy”. Opiekunka
twierdzi, iz o problemach dziewczynki opowiedziata gronu pedagogicznemu,
dostarczyla opinie z poradni, wiec nie sadzita, ze dziecko bedzie bezustannie
karane. Jednak pewnego dnia, gdy ,cérka” zapomniata pidérnika i ,mama”
weszta do klasy, zobaczyla dziewczynke siedzaca w ostatniej tawce.
W rozmowie z wychowawczynia opiekunka wskazywata, ze jest prosty
sposob, by Ela przepisywata z tablicy i mniej przeszkadzala — powinna
siedzie¢ przy biurku Pani, gdzie bedzie mniej bodzcow. Przypominata takze,
Ze uczennica jest niska i drobna, wiec po prostu nie widzi z konca sali, gdyz
zaslaniajg jej inni uczniowie. Wychowawczyni twierdzac, iz dziewczynka nie
jest jedynym dzieckiem w klasie, uciela rozmowe. Tak wigc po niedltugim
czasie dziecko zaczeto sie¢ buntowal, co okazywalo przez nieche¢ do
chodzenia do szkoly, rozpoczely sie¢ wymowki, ze dziewczynke boli brzuch,
ze nienawidzi szkoty itd.

Nalezy tutaj nadmieni¢, iz Ele cechuje miedzy innymi to, Ze gdy kogos nie
lubi, to ten ktos doskonale o tym wie. Dziewczynka nie udaje i nie
powstrzymuje emocji. Konflikt na linii ElZbieta — wychowawczyni nasilit sie
do tego stopnia, iz dziewczynka dostawala uwagi za wszystko. ,Siostra”
z ,mama” w wywiadzie wspominaja badaczowi jedna z takich uwag: ,Ela
data koledze jogurt”. Niestety, na domiar ztego nikt dziewczynce nie odczytat
tresci uwag, nie powiedzial, co niewlasciwego zrobita. Gdy opiekunka udata
sie w celu wyjasnienia tresci uwagi z dzienniczka, wychowawczyni
stwierdzita, Zze niestety nie pamigta sytuacji. Pani Zuzanna twierdzi, iz doszto
do takiej sytuacji, Ze cokolwiek dziewczynka by nie zrobita, to bylo zte. Nikt
w szkole nie zainteresowal si¢ jej problemami ani potrzebami. ,Mama”
w wywiadzie méwi o ,totalnej ignorancji”, nie wspominajac juz o braku
indywidualizacji nauczania.

Ela raz jeszcze rozpoczeta klase pierwsza — w kolejnej szkole. Tam juz
dziewczynka uczeszczata do klasy integracyjnej. ,,Opiekunka” wspomina, ze
juz po pierwszej rozmowie odczuta zupelnie inne podejscie kadry
nauczycielskiej, ktéra powiedziata, Ze zorientuja si¢ odnosnie pracy z dzie¢mi
z FAS. Opiekunka wspomina, ze Panie douczaly sie w praktyce, miaty otwarte
myslenie, che¢ zglebiania nowej wiedzy i dziatania.
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Z obserwacji badacza, potwierdzonej rowniez podczas wywiadu, wynika,
iz najwigksze problemy w szkole stwarzaja nastepujace aspekty: deficyt
uwagi, niewystarczajaca organizacja dziatan wlasnych dziecka, trudnosci
z mysleniem abstrakcyjnym, trudnosci z wuczeniem si¢ na btedach,
uposledzenie myslenia przyczynowo-skutkowego. Podczas pracy z badana
zaobserwowano, ze Ele skupienie uwagi i wysitek umystowy niezwykle
meczy. Gdy badana jest przemeczona albo gdy po prostu ma taki dzien, ze
postanowi sobie nie pracowac, niezwykle ciezko jest namdéwic ja do dziatania,
a najczesciej bywa wtedy tak, ze owocna praca momentami staje sie¢ wrecz
niemozliwa. Dziewczynka ciagle wymaga naprowadzania na wlasciwa
odpowiedz, nieustannie trzeba ja motywowadé, zacheca¢ i chwali¢, uwazajac
przy tym, by robi¢ to na tyle krétko i tresciwie, by nie dawac¢ mozliwosci do
wdania sie w dyskusje lub zboczenia z toru wykonywanego w danym
momencie zadania, poniewaz wowczas trzeba od nowa zaczynaé calg
procedure naklonienia dziewczynki do pracy. W niewielu zadaniach byta w
stanie przeczytac¢ sama polecenie i udzieli¢ na nie odpowiedzi. Wtasciwie nie
ma mowy o samodzielnym odrabianiu zadan domowych.

Pomimo znajomosci liter umiejetno$¢ czytania przyszta z duzym
opdznieniem. Podobnie duze trudnos$ci towarzyszyty nauce jazdy na rowerze
na dwoch kotkach. Obecnie najwieksze problemy dziewczynka przejawia
z matematyka'®. Skuteczne uczenie si¢ matematyki, zapewnia dziecku
osiagniecie dojrzalosci rozumowania na poziomie konkretnym. Dzieci, ktére
rozpoczynaja nauke w pierwszej klasie, w wigkszosci weszly juz w to
stadium. Oczywiscie ,, wiekszo$¢” nie oznacza, ze wszystkie. Istnieje bowiem
grupa dzieci z pewnymi zaburzeniami, w tym na przyktad z FAS, ktérych
myslenie w dalszym ciagu znajduje si¢ na poziomie przedoperacyjnym. Ci
uczniowie potrzebuja wiecej czasu, by dotaczy¢ do grona kolegdw,
znajdujacych sie na poziomie operacji konkretnych. Niestety, moze zdarzy¢ sie
rowniez i tak, ze niektére dzieci z FAS juz na zawsze pozostana na poziomie
stadium przedoperacyjnego. Osoby takie wymagaja wdwczas innego sposobu
nauczania, a takze niekiedy rezygnacji ze zbyt wygoérowanych wymagan
w stosunku do mozliwosci dziecka. Konieczne jest wprowadzenie modyfikacji
w odniesieniu zaréwno do tresci, jak i metod nauczania. I tu z pomoca idzie
nauczycielowi np. prof. E. Gruszczyk-Kolczynska. Proponowane przez nig
metody i techniki, (...) w odpowiedni sposob do poziomu rozwoju dziecka rozwijajq
jego myslenie, tworzq pojecia, doskonalqg umiejetnosci, a takze ksztattujq dzieciecq

16 D. Hryniewicz, dz. cyt., s. 40-41.
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odpornos¢ (dzieci mato odporne nie wytrzymujq napie¢, ktore towarzyszq
rozwigzywaniu /.../ zadan matematycznych)".

Elzbieta bedac w czwartej klasie opanowata biegle dodawanie
i odejmowanie w zakresie 20. Natomiast liczenie w zakresie 50 czy 100 staje
sie¢ nie lada wyzwaniem. Ilo$¢ wykonanych przez badacza ¢wiczen
z dziewczynka byla ogromna. Przez dlugi czas wydawalo sie, ze nie widac
wlasciwie efektow pracy. Warto w takiej sytuacji pamietaé, ze: specyfika pomocy
dzieciom z FAS opiera sig na powtarzalnosci. W przeciwienstwie do dzieci, ktérym
wystarczy kilkadziesigt powtorzen, aby jakas czynnos¢, umiejetnos¢ stata sie
nawykiem, im potrzeba jest tych powtorzen kilkaset. To ogromne wyzwanie dla
cierpliwosci osoby pomagajqcej. Jesli jednak chcemy pomagac dziecku to nie mozemy
rezygnowaé, bo — na przyklad — wykonato juz ono sto powtorzen i nie widaé efektu.
Nie mozna takze robi¢ przerw w cwiczeniach, przekreslajq one bowiem dotychczasowy
poziom opanowania umiejetnosci's.

Dlatego, pomimo tego ze w pewnym momencie wydawalo sig, ze
dziewczynka opanowata dodawanie i odejmowanie w zakresie 20, jednym
z punktéw cotygodniowych spotkann bylo krétkie powtarzanie obliczen
pamieciowych w tym zakresie. Dla przykltadu badacz dyktowat dziatanie,
uczennica mogta jednego razu odpowiadaé, innego razu zapisa¢ wynik na
telefonie, kolejnego podnosila kartke, na ktorej zapisywata wynik. Badacz jest
przekonany, ze zapisywanie wyniku na tabliczce - kreda, réwniez
wzbudzitoby zachwyt.

Mnozenia i dzielenia badana zaczyna sie¢ dopiero uczy¢, ale ewidentnie
wida¢, ze jest to na zasadzie zapamietywania, a nie rozumienia, skad bierze
si¢ wynik. Z reszta pamieta tez jedynie podstawowe dziatania. W tym celu
w drugim roku naszych spotkan proszono, by badana np.: podzielita cukierki
tak, by kazdy domownik dostat po tyle samo. Proszono o wybranie
15 klockéw i podzielenie ich na trzy réwne grupy tak, by w kazdej bylto po
tyle samo. Nastepnie padaly pytania: ,Ile jest klockéw w kazdej grupie? Ile
jest grup? Ile klockéw jest w sumie?” Przy okazji dzielenia tabliczki czekolady
rozmawiano z dziewczynka o tym, w jaki sposdb mozna policzy¢ ilos¢ kostek.
Zaproponowano jej rowniez gre, do ktorej trzeba bylo powycina¢ karteczki
z dziataniem mnozenia i wynikiem — po zloZeniu powstawata fiszka. Fiszki
z wybranymi przykladami mnozenia, ustawiano na biurku przed uczennica,

17 Tamze, s. 42.
18 Tamze, s. 34.
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ta gdy odgadta wynik, obracata fiszke, gdzie z drugiej strony zapisany byt
wynik dziatania. Mogla w ten sposdb sama sprawdzi¢ jego poprawnosc.

Nie jest dla niej jasna odwracalnos¢ dziatan. Podczas badania caty czas
korzystalysmy z roznego rodzaju liczmandw: patyczki, liczydto, kolorowe
gumki, koraliki, kostki czekolady itp. Dziecko jednak ewidentnie nie rozumie
sensu matematycznego ani nie dostrzega zaleznosci pomiedzy liczbami.
Sposrdéd innych rodzajow ¢wiczen stownych stosowane byty np. takie: jestem
liczba 17, szukam liczby o 3 mniejszej. Ten sposob okazal si¢ juz nieco
trudniejszy.

Korzystano tez ze strony internetowej: matzoo.pl gdzie stosownie do
umiejetnosci mozna wybra¢ trudno$¢ dziatan, dziecko wpisuje wynik
i program informuje o poprawnosci obliczen. Co wazne poprawne obliczenie
jest nagradzane stownie np.: brawo, doskonale, co zacheca do kolejnych prob.
W przypadku badanej spisywala si¢ ta metoda doskonale, poniewaz
umozliwiala ona wprowadzenie pewnej odmiany. Mozna wdéwczas usias¢ np.
na kanapie, a nie przy biurku, a ponadto klikanie wyniku na komputerze czy
telefonie, okazalo sie niezwykle atrakcyjne dla dziecka.

Przyklady zapisane jeden pod drugim - to ,nuda”, dlatego badacz rzadko
korzystat z takiej formy. Rowniez nalezy wspomnied, ze przyklady ze
szkolnego podrecznika budzity ogromna nieche¢, badana od razu buntowata
si¢, twierdzac ,ja tego nie umiem, to jest dla mnie za trudne”. Dlatego badacz
proponowat dziewczynce rozwiazywanie przykladow w innej formie.
Wykorzystywano strony internetowe np.: SuperKid.pl, gdzie przyklady
proponowane sa z wykorzystaniem obrazkéw, a polecenia brzmig miedzy
innymi w ten sposéb: Podwodne przyjaznie. Polqcz zwierzqtka tak, aby mialy
zgodne wyniki dziatan, a dowiesz sig, kto z kim si¢ przyjaini; Obliczamy ze
strzatkami. Podqzajqc za strzatkami, odejmij od kazdej liczby 4; Domki robaczkéw.
W ktorym jabtuszku mieszka kazdy z robaczkow? Oblicz, a nastepnie polqcz ilustracje
z odpowiedniq liczbg na osi cyfrowej. Cho¢ niektérym taka forma d¢wiczen
w  przypadku czwartoklasisty moze wyda¢ si¢ $mieszna, banalna
i nieadekwatna do wieku, to wlasnie takie ¢wiczenia na starcie nie odstraszaty
dziewczynki. Chodzi nam przeciez o to, by ¢wiczyla, ¢wiczyla i jeszcze raz
¢wiczyta. Badacz jest wiecej niz pewien, ze do rozwigzywania przyktadow
spisanych jeden pod drugim, nie bytby w stanie nastolatki nakfonié.

Elzbiecie czesto tez , brakowato palcow” do liczenia, korzystata wowczas
z dodatkowych dziesieciu palcéw badacza, jednak pomyslano, ze mozna by
z kartki papieru odrysowac¢ dodatkowe 10 palcéw dziewczynki, dlonie
wycieto i ozdobiono, tak by mogta z nich korzysta¢. Po odrobinie zajec
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plastycznych, ktére sprawiaty Elzbiecie frajde, dochodzitySmy ponownie do
¢wiczen arytmetycznych.

O ile liczenie przykladow, zapisanych w tej formie: 5+3=8 lub 7-2=5 nie
budzito w dziewczynce przerazenia, o tyle, gdy spotykata si¢ z zapisem:
5+.....=8 lub 7-.....=5 to komplikowato to znacznie rozwigzywanie przykladow.
Jak pisza w swojej ksiazce Edyta Gruszczyk-Kolczyniska i Ewa Zielinska,
Dziecko musi wykazac si¢ tu rozumieniem dziatania w postaci réwnodci: to, co jest po
lewej stronie, musi byc¢ rowne po stronie prawej. Patrzqc jednak na zapis dziatania,
dziecko tej rownosci nie widzi. Zapis symboliczny po lewej i po prawej stronie znaku
rownosci jest przeciez inny. Na dodatek trudno sobie pomoc tutaj liczeniem na
palcach, patyczkach, guziczkach itd.".

Podczas ¢wiczenn dodawania i odejmowania liczb dwucyfrowych, o ile
przyklady typu: 30+40; 70-20; 72-70 — byla w stanie z pomoca rozwiazac,
o tyle, gdy pojawiatl sie zapis: 26-19; 45-29 — jednosci pierwszej liczby byty
mniejsze anizeli liczba jednosci drugiej liczby, niezwykle trudno byto
wytlumaczy¢ dziewczynce, ze np.: w przykltadzie 72-45, mam 70 i 2, zabieram
4015, czyli by rozwiaza¢ mam alternatywne opcje:

1. 72-40, a nastepnie jeszcze 5;

2. 72-5, anastgpnie jeszcze 40;

3. 72-42, a nastgpnie jeszcze 3.

Nietatwym okazato si¢ znalezienie sposobu na liczenie takich przyktadow
w pamiegci. Najprostszym sposobem bylo wyjecie liczydta i od
siedemdziesieciu dwdch koralikow odjecie czterdziestu pieciu. Przy czym
byly to monotonne, aby nie powiedzie¢ nudne, dla nastolatki ¢wiczenia.

Elzbieta ma trudnosci nie tylko w nauce matematyki, ale i w zastosowaniu
myslenia matematycznego. Na co dzien przektada si¢ to na nieumiejetnosc¢
postugiwania si¢ np. pieniedzmi. Krzysztof Liszcz pisze: Pedagodzy zauwazajg,
ze wiek ,rozwoju myslenia matematycznego w tej grupie dzieci jest potowaq ich wieku
metrykalnego”?. Tak jest tez w przypadku badanej, pomimo 12 lat, nadal liczy
najlepiej na konkretach i nie opanowata mnozenia i dzielenia. Nastolatka
potrzebuje bardzo duzej liczby powtdrzen, wielu wykonanych zadan. Badacz
przekonatl si¢ o tym, ze wybieganie w przysztos¢, opuszczanie niektdrych
dziatéw, w celu ,nadrobienia zalegtosci”, nic nie wnosi. ,Plus” jest jedynie
taki, ze nauczyciel widzi uzupetnione karty ¢wiczen. Trzeba sig razem z uczniem

19 E. Gruszczyk-Kolczynska, E. Zielinska, Dziecieca matematyka. Edukacja matematyczna dzieci
w domu, przedszkolu i szkole, Warszawa 2005, s. 115.
20 K. Liszcz, dz. cyt., s. 111.
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cofac, wracaé, utatwiaé — w miejsce sprawdzania, pordwnywania z innymi, czy
podejrzewania, zZe ,on mnie chce”. Wazine, by zdobyl podstawowq wiedze
i zautomatyzowat podstawowe czynnosci i dziatania matematyczne?'.

Mimo probleméw z operacjami matematycznymi, dziewczynka chetnie
podejmowata zabawe w sklep ze sztucznymi banknotami, ktérych uzywata
znacznie chetniej anizeli ,, oklepanych” patyczkéw do liczenia (ktdre i tak
niezwykle czesto ,ladowaly” pod biurkiem, poniewaz Ela w ten sposéb
rozpraszala swoja uwage i robila sobie przerwe w wykonywaniu obliczen).
Pienigdze sq bowiem czyms, co wydaje sig jej by¢ potrzebne — chce si¢ nauczy¢
korzystania z pieniedzy, poniewaz wie, do czego one stuza.

Jednak kolejnym problemem jest tu rozumienie wartosci pieniadza. Dla
przykladu, zapytana przez badacza: ,Czy gdybys$ chciata kupi¢ w tym sklepie
czekolade i Pani powiedziataby Ci, ze kosztuje 30z, to kupilabys$ te
czekolade?”. Dziewczynka po namysle odpowiedziata, ze chyba nie, bo to
chyba duzo. Jednak catly czas pojawialo sig: chyba i nieustannie obserwowata
twarz badacza, czekajac na to, co powie. Gdyby badacz powiedzial: ,No cos$
Ty, Ela, przeciez to jest bardzo tanio”, to przypuszczalnie natychmiast
zmienitaby zdanie. Podczas spotkan niejednokrotnie ¢wiczono rozmienianie
pieniedzy, wydawanie reszty, zabawy w sklep, a takZze dodawanie
i odejmowanie, rowniez po to, by badana oswoila si¢ z nominatami, z
wartoscia pieniadza, ale przede wszystkim po to, by pewnego dnia, gdy
dostanie 100zt nie kupita za calg kwote lodoéw, chipséw czy batonow, a takze,
by miata Swiadomo$¢, ze niejednokrotnie nalezy sie reszta.

Na tym etapie jej rozwoju jest oczywiste, ze dziewczynka mogtaby by¢
fatwo oszukana. Nie wspominajac juz o tym, by potrafita zaplanowac¢ wydatki
czy liczyta sie z wydatkami. POki co daje si¢ zaobserwowac, ze tyle gotowki,
ile ma, tyle wyda. Lubi widzie¢, czu¢ namacalnie efekt zakupdw.
Niejednokrotnie rowniez padato z ust badanej: ,Ojej, to dla mnie, kochana
jestes, a ile to kosztowalo? Pewnie duzo zaptacilas pieniazkéw”. Niezaleznie
czy pytata o ksigzeczke z zadaniami czy cukierki. Dla Elzbiety prezent byt
warto$ciowy i udany woéwczas, gdy mogta go , dotknad”.

Podjeto takze c¢wiczenia polegajace na badaniu ilosci na poziomie
konkretnym. Ukladano przed dzieckiem w dwoch rzedach, jeden pod
drugim, rézne przedmioty, np. fasolki. Poczatkowo w obu rzedach byto tyle
samo. Nastepnie na oczach dziewczynki przedmioty z drugiego rzedu
rozsuwano, tak, ze lezaly one w wigkszych odleglosciach od siebie,

21 Tamze.
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dziewczynka pytana o ilos¢ przedmiotéw, za kazdym razem musiata je
przeliczy¢. Podobnie, gdy badacz wziatl jeden rzad przedmiotéw na oczach
dziewczynki do reki. Gdy schowano jeden rzad przedmiotéw do kieszeni,
dziewczynka nie umiata udzieli¢ odpowiedzi na pytanie ,ile mam
przedmiotéw w kieszeni”.

Zaproponowano rowniez ¢wiczenie z dwiema kulkami plasteliny. Badana
chetnie wybrata dwa kolory, po czym z kazdego z nich uformowata kulki (po
wczesniejszym wskazaniu, jak ma to zadanie wykonac). Badacz zauwazyl, ze
bierze tak samo duze plasteliny, Ze jest ich tyle samo. Nastepnie obserwowata
identyczne pod wzgledem wielkosci kulki. Zapytana czy ktdras jest wieksza
czy moze mniejsza, zastanawiata sie. Po podpowiedzi badacza: ,moze sa tak
samo duze?”, przytakneta. Nastepnie poproszona, by z jednej z nich zrobita
,wateczek”, po pokazaniu w jaki sposob chetnie wykonata zadanie. Ponownie
padlo pytanie: , co jest wigksze?” — wigekszy wedtug Eli byt wateczek.

Podczas badania ilosci ptynu czy masy, na réznych przyktadach,
dziewczynka nie udzielita wlasciwej odpowiedzi. Badacz przynidst dwa
jednakowe, przezroczyste pojemniki, poprosit, by nastolatka wsypata do nich
taka sama ilo$¢ kaszy. Zapytana: ,czy jest jej w obu kubeczkach tyle samo?”,
potwierdzita. W dalszej czeéci zadania zostata poproszona, by przesypac
kasze z jednego kubeczka do wezszego, ale wyzszego naczynia. Ponownie
zapytana, w ktdrym naczyniu jest wigcej kaszy, wskazata na wyzsze, wezsze
naczynie, w ktorym optycznie wydawalo sie, ze kaszy jest wiecej. Dalej kasze
z dlugiego naczynia, rozsypano do kilku matych kieliszkéw. Wedtug
dziewczynki, to wlasnie w tych kilku matych kieliszkach byto wigcej kaszy,
anizeli w pierwotnym naczyniu. Odpowiedzi te padaly, pomimo
wytlumaczenia na kazdym etapie zadania, ze nalezy pamigta¢, iz poczatkowo
nasypywala taka sama ilos¢ kaszy do obu pojemnikéw. Tego typu
,eksperymenty”, sa niezwykle cenne, poniewaz dziecko jest radosne, chetnie
uczestniczy w zadaniu, jest w nie zaangazowane. Innego dnia
przeprowadzono ten sam eksperyment z woda. Niestety, z tym samym
skutkiem.

Czas, jego uptyw, to kolejny niezrozumiaty dla niej element. Badana nie
zna sie na zegarku. Odnosi si¢ wrazenie, ze niekiedy 15 minut, to dla niej tak
duzo jak kilka godzin. Mato bytoby zapewne 1 minuta ze wzgledu na fakt, ze
1 jest pierwsza liczba. Tak wigc, gdy dziewczynka pytala badacza, za ile
koniczymy, to niemal zawsze upewniata sie, czy to jest dlugo. Z tego tez
powodu, ze czas jest dla niej zupelnie abstrakcyjnym pojeciem, dopiero
w potowie roku szkolnego 2015/2016 opiekunka po licznych probach ¢wiczen
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powrotu ze szkoly do domu czy z domu do szkoty zdecydowala sig, by
dziewczynka podjeta samodzielng probe. Wszystko wyszto pomyslnie, jednak
odczytanie z rozkladu, o ktdrej bedzie tramwaj czy policzenie za ile minut,
nadal nie bylo opanowane. Opierato si¢ to raczej na zapamietaniu numerow
tramwajow, ktérymi moze wrdci¢ do domu i po prostu bylo to juz jakies jej
wyuczone zachowanie. Nie rozumie, ile czasu potrzeba na zrobienie czegos,
czy ile czasu uptynelo.

Badacz niemal na kazdym spotkaniu jako jeden ze stalych elementéw
proponowat  Elzbiecie opanowanie zegara wskazowkowego przy
wykorzystaniu recznie zrobionego zegarka z ruchomymi wskazéwkami,
wykorzystywano réwniez programy internetowe, a takze karty c¢wiczen.
Jednak temat ten byl niezwykle trudny dla dziecka. Pokusze sie
o stwierdzenie, Ze nasze spotkania w tej kwestii nie przyniosty wiekszych
efektow. Moze tyle, ze dziecko niejako ,oswoilo” si¢ z samym zegarkiem
i zapamigtato, ze nie da sie zy¢ bez umiejetnosci korzystania z niego.

Ela obecnie wydaje si¢ rozumie¢ i rozréznia¢ znaczenie stéw, ktdre
okreslaja nastepstwo w czasie: jutro/wczoraj czy wczesniej/pozniej, jednak
,mama” w czasie wywiadu wspomina, ze diugo bylo to dla dziewczynki
niejasne. Jednak jesli chodzi o dni tygodnia, to pozostaja one dla nastolatki
prawdziwa abstrakcja. O ile jest w stanie ,wyuczy¢” si¢ ich na pamiec
i wyrecytowac, o tyle zapytana juz np.: jaki dzien tygodnia jest po wtorku?
Albo: za dwa dni bedzie...? Weekend, to jakie dni tygodnia? Jaki dzien
tygodnia byt wczoraj? Spotkac si¢ mozna tu z zupelng dezorientacja. Ela nie
rozumie tez powtarzalnosci dni tygodnia, pér roku czy tego, ze po nocy
zawsze zaczyna si¢ dzien. Przyjmuje to po prostu, ze tak jest, jednak wydaje
sig, ze nie jest to dla niej zrozumiate.

Badana rozumie i uzywa poje¢ okreslajacych potozenie przedmiotow
w przestrzeni wzgledem siebie i wzgledem innych przedmiotéw: wysoko,
nisko, obok, na, pod, za, przed. Rozroznia tez podstawowe figury
geometryczne. Rozumie roéwniez pojecia: wigcej/mniej, podobny/starszy/
mlodszy. Gdy badacz przygotowal dla dziewczynki historyjke obrazkowa
i poprosil o ulozenie jej tak, by miala sens, bardzo dobrze sobie z tym
zadaniem poradzita.

W chwilach, gdy bylo naprawde trudno, gdy okazywato sig, ze
przeprowadzenie owocnych zaje¢ jest niemozliwe, ale réwniez dla
urozmaicenia cotygodniowego cyklu, badacz przygotowywal dla Elzbiety
propozycje zadan plastycznych. Dziecko wykazywalo nimi ogromne
zainteresowanie, rowniez moglysmy si¢ wowczas do siebie zblizy¢, poniewaz

88



nastolatka zmieniata swoje nastawienie, byta chetna do pracy, a nie do niej
przymuszana. Z bardzo duza aprobata spotkalo sie zbieranie w drodze
powrotnej ze szkoty jesiennych lisci, ktére nastepnie malowano i odbijano na
kartce, tworzac tym samym piekny obrazek w jesiennych kolorach. Sporo
$miechu byto réwniez podczas malowania wlasnych portretéw. Nie byto tu
celem badacza tworzenie skomplikowanych prac, a jedynie rozrywka
i nawigzanie wspolnej wiezi tak, by nie przecigza¢ nastolatki nadmiarem
¢wiczen.

Badacz zwraca uwage na koniecznos¢ wyeliminowania z otoczenia
nadmiaru bodzcéw, nawet wyciszenia domofonu, telefonéw domownikdéw,
wylaczenia  Swiecacych, jakze pieknie i nastrojowo, dekoracji
Bozonarodzeniowych, mozliwie cichego pomieszczenia i pustego biurka,
poniewaz dla dziecka obarczonego FAS, jest to niezwykle atrakcyjne zrodto
odwrdcenia uwagi. Uwagi, ktéra niezwykle trudno jest skierowac na zadanie,
a niesamowicie fatwo rozproszy¢. Dzieci z FAS, w tym réwniez i Ela, maja
klopot z wygaszeniem niepozadanego dziatania.

Nalezy tez zauwazy¢, ze bardzo wartosciowe okazuja sie pochwaty
stowne, kroétkie, jasne, nierozpraszajace uwagi, w stylu: ,Rewelacja! Brawo!
Poradzita$ sobie z tym $wietnie!”
konica, nawet jesli wymagato to sporego nakladu pracy badacza, pozytywna
ocena, napisana na koncu kartki, owocowala niesamowita duma. Na
przykladzie badanej dalo sie zaobserwowa¢, ze sprawialo jej to ogromna
rados¢ i motywowalo do dalszego dziatania. By¢ moze dlatego, ze na co dzien,
w klasie zdrowych dzieci, ciezko zapracowac jej na tego typu pochwate, nie
wspominajac juz o ocenie bardzo dobrej na koncu zadania.

. Jesli dziecko wykonalo jakie$ zadania do

Oceniajac podejmowane przez badacza dzialania edukacyjne, nalezy
postawi¢ pytanie o sensownos¢ wykonywania niektorych c¢wiczen.
Przykladowo - cho¢ dzieci w normie radza sobie z uzyciem zegara
wskazowkowego — w przypadku Eli, czy szerzej dzieci z tego typu
zaburzeniami, lepsze jest stosowanie zegara cyfrowego. Nasuwa sie tez
watpliwo$¢, czy opisywane uporczywe i nieskuteczne ¢wiczenia byly
potrzebne akurat na omawianym etapie rozwoju dziecka, zwlaszcza gdy stato
sie oczywiste, ze dziecko nie jest jeszcze gotowe na przyswojenie sobie danych
tresci czy umiejetnosci. Owszem, przeprowadzone zajecia mialy wartos¢
diagnostyczna. Szkoda tylko, Ze nie zostaly w jakikolwiek sposdb
wykorzystane w edukacji szkolne;j.

Brak ,sukcesu” (czytaj: brak realizacji treSci programowych) pogtebia
u dziecka poczucie nieadekwatnosci i niecheé¢ do przedmiotu lub szkoty
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w ogole, co zreszta sama badaczka miala okazje zauwazy¢. Poza tym state
doswiadczanie niepowodzenia zawsze nasila frustracje obu stron — i ucznia,
i nauczyciela. A przeciez wspomnianych sytuacji mozna byto unikna¢, gdyby
wymagania wobec dziecka zostaly dostosowane do jego mozliwosci. Niestety,
sytuacja powtarzania zadan, nieadekwatnych do rozwoju dziecka
i nieprzynoszacych praktycznie zadnego efektu, jest zaprogramowana na
porazke.

Jednak w tym miejscu rodzi si¢ zasadnicze pytanie o role programu
nauczania w edukagji niepetnosprawnych dzieci takich jak Ela. Wydaje sig, ze
program szkolny zostat w matym stopniu dostosowany do mozliwosci
dziecka, a co wigcej, podjeto probe dostosowania dziecka do programu.
A przeciez Ela miata orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego...

W sytuacji, gdy nadrzednym celem edukacji staje sie¢ przyswojenie danej
partii materialu, a nie integralny rozwdj dziecka, trudno mowi¢ o edukacji
ukierunkowanej na potrzeby dziecka i dostosowanej do jego mozliwosci. Jak
wida¢ z uwag badacza, dziewczynka ma duza potrzebe sukcesu, pochwaty,
doswiadczania wlasnej kompetencji — podobnie zreszta jak kazde inne
dziecko. Szkota nie zadbata jednak o stworzenie dziecku warunkéw do
zaspokojenia tych potrzeb.

Korepetytorka zauwazyla, ze Ela np. chetnie wspoétpracowata przy
zadaniach o profilu artystycznym (plastyka, wystepy). Trzeba doceni¢ tworcze
podejscie wolontariuszki i jej poszukiwania alternatywnych metod nauczania
i prob uatrakcyjniania zaje¢ wyréwnawczych. Jednak o ile elementy te byty
stosowane na zajeciach prowadzonych przez badacza, o tyle szkota zupetnie
z nich nie korzystata. W szkole masowej, nawet jesli poszczegdlne klasy nosza
miano ,integracyjnych”, nie ma zbyt wiele miejsca na indywidualizacje
nauczania, a program obowiazujacy klase odgrywa wiodaca role. Nie sg to
warunki sprzyjajace nauczaniu i wychowaniu dziecka o sprzezonych
zaburzeniach ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

By¢ moze odpowiednim rozwiazaniem dla Eli bytaby nauka w szkole
specjalnej, w ktorej miataby wieksze szanse na docenienie i rozwdj swoich
mocnych stron, na dostosowane do swoich mozliwosci lekcje, a takze tatwo
dostepne zajecia rewalidacyjne i terapeutyczne. W szkole, do ktdrej
uczeszczata Ela, proponowano jej tylko 2 godziny zaje¢ rewalidacyjnych, a ich
uzupelnieniem mialy by¢ korepetycje prowadzone przez wolontariuszke. To
zdecydowanie zbyt mato, gdyz dziewczynce potrzebna bylaby takze np.
fizjoterapia i socjoterapia, a przede wszystkim psychoterapia.
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By¢ moze w szkole specjalnej Ela odnalaztaby takze swoje miejsce w klasie
posrod podobnych sobie dzieci i nawigzala z nimi blizsze relagje.
Przypuszczalnie réwniez wspdtpraca miedzy domem i gronem
pedagogicznym, majacym wigksze zrozumienie dla deficytéw dziecka,
uktadataby si¢ znacznie lepiej. W dotychczasowych szkotach Eli ,norme”
wyznaczaty zdrowe dzieci, a Ela ze swoimi trudnosciami na ich tle po prostu
musiata wypas¢ niekorzystnie.

Problemy wychowawcze

Elzbieta jest pierwszym dzieckiem z Plodowym Zespotem Alkoholowym,
z ktérym badacz mial okazje sie spotkal. Przed pierwszym spotkaniem
odczuwat lek, obawe przed nieznanym. Wiedza badacza na temat zaburzen
poalkoholowych byla czysto teoretyczna. Ten wspodlnie spedzony czas wiele
nauczyt badacza. Z cata pewnoscia okazalo si¢ tez, ze do napisania pracy
magisterskiej czas ten i obcowanie z dzieckiem z FAS w jego srodowisku,
z jego rodzing, poznanie zachowan w rdéznych sytuacjach, byto niezbednym
elementem do zrozumienia, jak funkcjonuje dziecko z FAS.

Badacz, wspominajac pierwsze spotkanie, ma przed oczyma ,sliczniutka”
dziewczyneczke, usmiechnieta od ucha do ucha, troche niepewna, a w glowie
brzmi mu jedno pytanie: ,Gdzie ten FAS?”. Przy tym dziewczynka uzywa
zwrotow grzecznosciowych w odpowiednich sytuacjach — po prostu ,sam
wdziek”. Wprawdzie troche rozprasza ja dochodzacy z podworka hatas
bawiacych si¢ dzieci, ale przeciez tak bywa z dzie¢mi... Szybko jednak okazuje
sie, ze zaczyna zachowywad sie ,niegrzecznie” i pojawiaja si¢ pierwsze
problemy. Na pierwszy plan wysuwaja si¢ braki z matematyki. W glowie
badacza rodzi si¢ mysl: ,Moze to wina wychowania, braku czasu
poswieconego dziecku?” Dopiero z kolejnymi spotkaniami ujawniaty sie inne
przykre zachowania.

W trudnych chwilach badacz jak mantre powtarzat w myslach sobie wciaz
dwa zdania: ,, Pamigtaj, to jej uszkodzony przez alkohol mdzg. Ona nie moze
nad nim zapanowac”. Z biegiem czasu i kolejnymi spotkaniami nietatwe
sytuacje przybieraly na sile. Badacz nie ukrywat smutku, uczucia bezradnosci,
a chwilami réwniez przerazenia. Musial nauczy¢ sie radzi¢ sobie
z niespotykanymi do tej pory zachowaniami. Nie ulatwial pracy fakt, ze
kazdy ma potrzebe poczucia, Zze robi cos pozytecznego. Tutaj tego nie byto.
Zdarzaly sie¢ spotkania, kiedy catkowicie nie udawalo sie nam wykonac
zamierzonego zadania. A nawet takie, kiedy badacz musiat przeprosic i wyjs¢,
poniewaz nastolatka osiggata kulminacje swego trudnego zachowania i np.:
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w czasie gdy ,mama” lezata bez sit na 16zku, a , cérka” wiedziala, Ze nikt nie
bedzie w stanie zapanowa¢ nad jej postepowaniem, wykorzystywata to.
Potrafita zrzuca¢ wszystko z biurka, po czym pod pretekstem podniesienia
przedmiotéw siadata pod biurkiem i nie chciala spod niego wyjs¢, zalaé
telefon, wymykac sie do kuchni i wyjadac reka stodkie kakao czy zamykac sie
w tazience.

Trudne dla badacza byly takze spotkania szkoleniowe dla wolontariuszy
w Fundacji FASCYNACJE: inni opowiadali, Ze dzieci ciesza si¢ na ich widok,
nie wspominali tez o wiekszych trudnosciach, niektérzy podopieczni chcieli
nawet, by zostawia¢ im zadania domowe, ktére chetnie odrabiali. Natomiast
spotkania FEli z badaczem za kazdym razem byty wielka niewiadoma. Nigdy
nie bylo wiadomo, czego mozna sie spodziewad, jaki dzien ma dzi$
dziewczynka. Danuta Hryniewicz pisze w swojej ksiazce o problemach
z przywiazaniem: Dzieci z FAS — ze wzgledu na swojq historie rodzinng lub
ograniczenia wynikajqce z zaburzenia — bardzo czesto majq pozabezpieczne wzorce
przywigzania, ktore rzutujq na relacje z innymi ludzmi, a wiec takZe na relacje z osobg
pomagajqcq. Dorosty nie powinien wigc oczekiwaé liniowego budowania bliskiej
relacji. Reakcje dzieci z FAS w bliskich relacjach sq nieprzewidywalne, nie
odpowiadajq naszym oczekiwaniom, opartym na doswiadczeniach budowania relacji
z innymi ludzmi. Dorosty winien byé przygotowany na diametralnie rézine
zachowania dziecka, nieadekwatne do tych, ktére byty przed chwilg. W jednym
momencie bedzie nas ono zapewniato o swojej mitosci, a w nastepnym zachowywato
si¢ tak, jakby nas nienawidzito?.

Na spotkaniach organizowanych przez fundacje rozmawiatySmy m.in.
o tym, zeby zaproponowac dziecku, jesli chce méwic¢ do nas na , Ty”, to nie ma
w tym nic zlego, jesli jednoczesnie wolontariusz nie ma z tym problemu.
Badacz réwniez wyszedt z taka propozycja, dziewczynka grzecznie
odmowita, thtumaczac swa decyzje, ze: ,Mama bylaby zla”. Badacz powiedziat
wtedy, Ze nie ma problemu, jesli jednak bedzie kiedys, z biegiem czasu miata
na to ochotg, to nie ma ku temu przeszkoéd. Okazato sig, ze cieple relacje,
zaufanie, pewna swoboda, to jedno, ale drugie — to przestrzenn do naduzyc:
w przypadku badanej, gdy poczuje ona pewien ,luz”, gdy da sie jej
przystowiowy ,palec”, to Elzbieta to naduzyje. Najlepszym rozwiazaniem,
w celu odniesienia korzystnych efektow, bytoby jednak trzymanie pewnego
dystansu. Dalej badacz opisze, jak nastolatka wykorzystywata dane jej
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poczucie swobody. Nie ma jednak pewnos$ci, czy i tak nie przejawiataby

2 D. Hryniewicz, dz. cyt., s. 35-36.
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nieprawidltowych zachowann wobec badacza, jednak sa takie osoby, jak np.:
nauczyciele w szkole, wzgledem ktdérych dziecko trzymato pewien dystans.
Z drugiej jednak strony, ma si¢ swiadomos¢, ze dzieki takiemu podejsciu
badacza byto mozliwe tak doglebne zbadanie zachowan i reakcji w réznych
sytuacjach.

Zaobserwowano réwniez, iz zadne , dyplomatyczne” ujmowanie uwag nie
sprawdza si¢ w jej przypadku. Trzeba mowi¢ wprost. Tym tez w wywiadzie
,mama” uzasadnia swoja decyzje o powiedzeniu ,corce”, ze jest chora — ma
Plodowy Zespdt Alkoholowy. Opiekunka moéwi, iz Ela ma duza potrzebe
sukcesu, a poniewaz przez dlugi czas byla chroniona przez rodzing,
w zasadzie do wieku szkolnego zyta w przekonaniu, iz doskonale daje sobie
ze wszystkim rade i nie odbiega w niczym od réwiesnikdw. Szkota byta takim
miejscem, w ktorym zaczeta zauwazad, ze ,co$ jest nie tak”. Musiala sie
wowczas skonfrontowad z tym, jak radza sobie inne dzieci, a jak ona sobie
radzi. ,Mama” szukajac sposobu, jak jej to wyjasni¢, chciata, aby Ela z jednej
strony miata Swiadomos¢ swoich ograniczen, a z drugiej strony wiedziata, ze
jest wiele rzeczy, z ktérymi moze sobie poradzic.

Opiekunka wyjasnita dziecku, ze ma FAS, Ze jej mdzg zostal uszkodzony,
gdy byla jeszcze w brzuszku mamy, ktdra ja urodzita, a stato sie tak, bo mama
pita alkohol, bedac w ciazy. By nie brzmiato to tak drastycznie, opiekunka
dodata, ze niektdre kobiety nie od razu wiedza, ze sa w ciazy, wtedy mozna
uszkodzi¢ co$ dziecku nieodwracalnie. Wtedy pewnie, mamie si¢ zdarzylo
napi¢ alkoholu. Elzbieta, jak twierdzi ,mama”, ta informacje przyjela.
A poniewaz posiada taka zdolnos¢, ze zapamietuje rézne stlowa i potrafi je
wykorzysta¢ w najmniej oczekiwanej sytuacji, a to ze ma FAS, niekiedy staje
sie swego rodzaju wymowka. Mowi o sobie: ,Jestem taka, bo mam FAS — tak
mowi moja mama, serio. Mam FAS. Dlatego nie umiem tej matmy”.
Opiekunka wyjasniata dziewczynce, ze bedzie jej niekiedy trudniej, ale tak jak
kiedy$ nie umiala jezdzi¢ na rowerze, a teraz umie, tak moze poradzi¢ sobie
z innymi trudnos$ciami. Tylko bedzie to wymagato od niej wigkszego naktadu
pracy. Nie wiadomo, na ile informacja ta jest dla dziecka zrozumiata, jednak
W pewnym sensie jej wystarczyla.

~Mama” zapytana o zwykly dzien Eli, opowiada, ze budzi dziewczynke
duzo szybciej niz jej starsza siostre. ,Rozruch” bowiem zajmuje u niej bardzo
duzo czasu. W wywiadzie opiekunka uzywa nawet takiego okreslenia: ,Budzi
si¢ niemal jak tabula rasa”. Ma przygotowane ubranie oraz $niadanie, ktore nie
zawsze je, poniewaz nie zawsze jest na tyle rozbudzona, by poczuc juz gtdd.
Ponadto, gdy jest zapytana o to, co chce na $niadanie, odpowie i opiekunka
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przygotuje jej $niadanie na Zyczenie, to i tak w dziecku potrafi wezbrac¢ ztos¢,
poniewaz wcale tego nie chciata. Cata rutyna od wstania do wyjscia z domu
zajmuje okoto pottorej godziny. ,Mama” wspomina, ze gdy dziewczynke
odprowadzata do przedszkola, to czgsto w momencie, gdy ta zmieniata jej
obuwie, padato z ust dziecka: ,Miatas mnie zaprowadzi¢ do przedszkola”.

Potrzebna jest ciagla kontrola, poniewaz to, ze dziewczynka pdjdzie do
tazienki, nie oznacza, ze umyje zeby. Przy kazdej czynnosci potrzebny jest
impuls od ,mamy”, by zaczela dziata¢. Opiekunka twierdzi, Ze Ela ma jakas
wlasng estetyke: niejednokrotnie poszta do szkoty z pizama pod bluzka albo
w dwoch réznych skarpetkach, a gdy , mama” zwrdci jej uwage, odpowiada:
~No i co z tego”. Ktopot jest rowniez z wlosami, ktore sg niezwykle geste, a do
tego dziewczynka ma bardzo duza nadwrazliwos¢ skory na gltowie. Poranne
czesanie Pani Zuzanna okresla: ,Masakra. Ekstra punkt programu
porannego”. Opowiada rowniez, ze fakt przyniesienia przez dziewczynke
dwoch gumek, wcale nie oznacza, ze chce by uczesa¢ ja w dwa ,kucyki”.
Jezeli ,mama” nie domysli sie, jak nastolatka chce by¢ uczesana, styszy
wowczas od ,,corki”: , Taka jestes madra, a nie wiesz, Zze mozna zrobi¢ kucyka
z jednej gumki?”, albo ,Przyniostam druga gumke jakby ta sie urwala, nie
pomyslatas?”.

Wieczorem ,mama” i starsza ,siostra” bardzo staraja si¢, by wieczor byt
mozliwie spokojny, by Ela mogta si¢ wyciszy¢. Jezeli juz zdarzy sie, ze
w domu sg goscie, zadzwoni telefon, przyjedzie kurier, bardzo wybija to Ele
z rytmu i ma potem ogromny problem z wyciszeniem si¢. Czas pdjscia do
16zka jest niezwykle trudny. Dziecko musi by¢ przekonane, o tym, ze wszyscy
sie¢ klada spa¢, cho¢ jak opowiada ,mama” — ma juz przyzwolenie na
wlaczone Swiatto i poczytanie ksiazki.

,Mama” zapytana o to, co stwarza jej najwieksze problemy wychowawcze
na ten moment opowiada, ze kazdy sygnal musi by¢ dziewczynce dany
wprost i bez ogrddek. Jednak to, ze komunikat bedzie dla niej zrozumiaty,
wcale nie oznacza, ze polecenie zostanie wykonane. Wszystkie czynnosci
codzienne, domowe, typu ubranie si¢, posprzatanie pokoju, nie sa czyms$
oczywistym do wykonania. Dla nastolatki wszystko opiera si¢ na zasadzie:
,Bo co mi zrobisz?” badz: ,Co mi dasz w zamian?”. W zwiazku z tym, Ze
z mysleniem abstrakcyjnym dziewczyna ma problem, nagroda moze by¢
wylacznie materialna. Nie jest nagroda np.: przytulenie. ,Owszem przytuli
sig, wkiadajac reke do mojej kieszeni, by sprawdzié, czy nie ma tam czegos dla
niej”. Ponadto Ela znajduje zawsze usprawiedliwienie swoich czynow.
,Mama” ttumaczy, ze gdy Ela rozleje wode, a starszej ,corki” nie ma w tym
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czasie w domu, to i tak winna jest temu ,,siostra” albo sama ,mama”, ale nie
ona. ,Elzbietko, nie réb tak, prosze” — zwyczajnie nie dziata.

~Mama” twierdzi, ze ogromnym problemem jest komunikacja z Elzbieta.
Jej pamie¢ Pani Zuzanna okresla jako ,chaotyczna”. Niejednokrotnie
odwotywanie sie do jaki$ wspolnych ustalen — czasem nawet sprzed pieciu
minut — nie skutkuje, poniewaz mogta wtedy wecale nie zwracaé¢ uwagi na to,
co sie do niej mowi. Trzeba si¢ naprawde napracowac, zeby mie¢ pewnos¢, ze
Ela rzeczywiscie stucha, Ze jest ,tu i teraz”. Z obserwacji wynika, ze niezwykla
trudno$¢ stanowi znalezienie sposobu na to, by Elzbiete ,przywota¢” w takim
znaczeniu, by myslami wroécita do danej sytuacji, by sie skupita na konkretnej
sprawie. Odnosi sie wrazenie, iz gdy dziewczynka nie chce , wroci¢”, to nie
ma na nia sposobu. Natomiast rozproszy¢ jej uwage moze doslownie
wszystko. Wéwczas catg procedure powrotu do zadania, mozna rozpoczynac
od poczatku, a czasem staje si¢ to wrecz niemozliwe. Mimo ze dane zadanie
wykonywata wczesniej duzo szybciej, to jednak gdy nie ma takiej gotowosci,
by na chwile odsunac inne rzeczy i skupic si¢ na zadaniu, to wykona je bardzo
wolno albo wecale. To, czy nastolatka ,wroci” zalezy tylko od niej i choc
czlowiek niejednokrotnie stara sie robi¢ wszystko co w jego mocy, by naktoni¢
dziecko do dziatania, to jesli ona tego nie chce, to ,nie wrdci”.

Zapytano ,mame¢”, co uwaza za najwigkszy sukces w pracy
wychowawczej z Ela. Odpowiada ona, Ze nie wie, co jest najwiekszym
sukcesem, ale jest cale pasmo malych sukceséw, ktdére ciesza. Skromnie
twierdzi, ze to sa przede wszystkim sukcesy Elzbiety. To, ze Ela nie wybiega
na ulice, nawet gdy sa pokltdcone, gdy zblizaja si¢ do ulicy, podaje ,mamie”
reke. Nie moczy sig, a problem ten wystepowat dos¢ dlugo, poniewaz w nocy
moczyla si¢ jeszcze w 2015 roku, a gdy miata 5,5 lat dopiero przestata nosic
pieluchy w dzien, z tym, Ze jeszcze zdarzato sig, Ze si¢ moczyta. Jednak, gdy
wydarzy sie co$ bardzo ekscytujacego, silnie dla niej emocjonalnego, wéwczas
w nocy odda mimowolnie mocz. Ostatnim takim wydarzeniem byta
przeprowadzka do klatki obok, co wywotalo u niej silne emocje.

Gdy wchodzi do sklepu, to najgtosniej ze wszystkich méwi ,, dzieri dobry”,
a pomimo tego, iz jest ,trudna”, jest lubiana. ElZzbieta ma wielka potrzebe
kontaktu z innymi i bardzo fatwo go nawiazuje. Jesli natomiast chodzi
o podtrzymanie wiezi z druga osoba, to nie jest to jej najmocniejsza strona. Jak
wczesniej badacz wspomniat, gdy skroci sie dystans z Ela, to gdy pdzniej chce
sie go zwigkszy¢, okazuje si¢ to niemozliwe.

,~Mama” wspomina, ze Ela od matego byla bardzo ufna. Chociaz ,,mama”
przez lata wypracowywala u ,corki” zasade ograniczonego zaufania,
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ttumaczyta wielokrotnie, Ze nie moze iS¢ z kazdym, kto poda jej reke, to jak
sama Pani Zuzanna mowi, nie wie, na ile jest to w niej zakorzenione.
Podejrzewa, ze jest to kwestia , dobrej przynety”. Poniewaz okresla ,corke”
jako ogromna materialistke, pozostaje mie¢ nadzieje, ze nie spotka na swej
drodze ztych ludzi.

,Mama” moéwi o dziewczynce, ze nie ma ilosci uwagi, ktéra by zaspokoita
Elzbiete: ,albo jest w centrum zainteresowania, albo akurat nie ma jej
w domu”. Niejednokrotnie proszac o ta uwage, przekracza wszelkie granice.
Potrafi rzuci¢ kota na stét. Chce by¢ stuchang i wie jak zrobi¢ tak, by to
osiagna¢, uciekajac si¢ do réznych czesto nieakceptowanych spotecznie
sposobdw. Zaobserwowano rowniez, ze dziewczynka raczej nie ma
kolezanek/kolegéw wsrdéd rowiesnikéw. Dziewczynka najlepiej czuje sie
w miodszym towarzystwie.

Dzieciom z FAS czesto, brakuje kluczowych zdolnosci komunikacyjnych, ktére
pozwalajq im si¢ wigczyc¢ do grupy rowiesniczej i utrzymac te relacje. Majq ktopoty
z rozumieniem metafor i emocjonalnych kontekstow jezyka. Nie potrafiqg nazywac
emocji, jakie przezywajg. Pozajezykowe trudnosci w porozumiewaniu sig, takie jak:
trudnosci ze zrozumieniem kontekstu wypowiedzi, tonu, melodii czy ukrytych
znaczen pozawerbalnych, sq zwiqzane z uszkodzeniami prawej pétkuli (...) Dzieci
z FAS opisywane sq jako dzieci majqce trudnosci z empatiq i wyrazaniem wilasnych
uczué. Prawa pétkula petni réwniez istotng role w innych aspektach mowy, np.: osoby
z uszkodzeniami prawostronnymi rozumiejq w sposob dostowny stowa, wypowiedzi
i rysunki. Nie potrafig poda¢ witasciwego zakonczenia dowcipu. Sq to zdolnosci
potrzebne do witasciwej komunikacji z innymi?. Podczas wspdlnych powrotéw ze
szkoly do domu, badacz niejednokrotnie mial przygotowane rézne, wydawac
by si¢ mogto banalne powiedzenia. Np.: ,Jak Kuba Bogu, tak Bég Kubie”. Ela
nie umiata wytlumaczy¢ przekazu wielu z nich. Albo ,stynne”: ,Elka, ja
wiem, co Ci chodzi po glowie” — wywoluje u dziewczynki paniczne dotykanie
glowy i sprawdzanie w lustrze, czy aby nic na niej nie ma.

Zaobserwowano, ze z prawdziwa wirtuozeria, potrafi w jednym zdaniu
powiedzie¢ osobie komplement i totalnie te osobe pograzy¢. Np.: ,Mamo,
zobacz jak ta Pani umalowata sobie oczy! Tez by$ sobie tak mogta umalowac,
zebys tadnie wygladata”. Na obecnym poziomie, opiekunce udato sie
wypracowa¢, ze Ela méwi szeptem lub ,teatralnym” szeptem, wczesniej
potrafita powiedzie¢ tak, by wszyscy ustyszeli w autobusie: ,Boze, jak tu

2 T. Jadczak-Szumito, Neuropsychologiczny profil dziecka z FASD. Studium przypadku, Warszawa
2008, s. 27-28.
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$mierdzi, czy Ci ludzie si¢ nie myja”. Widocznym jednak jest, ze dziewczynka
,wgapia” sie¢ w ludzi, ktérzy czyms$ ja zaintryguja, nawet jesli jest to
»~szemrane” towarzystwo, jakby zupelnie nie zdawata sobie sprawy, ze jest to
dla wszystkich widoczne, i moze sprowadzi¢ na nia niebezpieczenstwo.

Dostrzezono, ze Ela nie jest zdolna do ,skomplikowanego” myslenia.
Nawet jesli zaczynata manipulowa¢, robila to w sposdb nieudolny, a gdy
nawet co$ jej wyszto, to jednak nie trwalo to dlugo i zazwyczaj odchodzito
w zapomnienie z falg ztosci czy innego przykrego zachowania. Dzigki temu,
ze zaistniala mozliwo$¢ obserwacji obu dziewczynek jednoczesnie,
dostrzegalne bylo, na jak réznych poziomach swojego rozwoju sie znajduja,
pomimo tego Ze sg niemal rowiesniczkami. Podczas, gdy starsza ,siostra”
myslata o tym, jak sie tadnie ubra¢ na dyskoteke, chciata pozna¢ opinie
najblizszych czy wyglada fadnie, czy raczej Smiesznie, pét popotudnia sms-
owala z ,mama” na temat tego, czy ogoli¢ nogi czy tez nie, to Ela marzyta
o kolejnej lalce, nowym wozku i szczekajacym psie z reklamy. Jak pisze
D. Hryniewicz: typowym dla dzieci z FAS jest to, Ze ich rozwoj umystowy, spoteczny
emocjonalny nie odpowiada wiekowi metrykalnemu, poziom funkcjonowania w tych
sferach odpowiada wiekowi miodszemu?:.

Wspaniale odnajduje si¢ i sprawiaja jej ogromna przyjemnos¢ wszelkiego
rodzaju publiczne wystepy: tance, spiewy, przedstawienia. Brata nawet udziat
w konkursach recytatorskich z catkiem dobrymi wynikami. ,Mama”
wspomina, jak Ela zaprosita wszystkich znajomych na srode, czyli wczoraj
(poniewaz nie rozrdzniata dni tygodnia, a ten jeden sobie zapamietata) na
przedstawienie, ktére sama przygotowata. Ubrata najpiekniejszq sukienke, we
wlosy powpinata wszystko co znalazta, na nogi ubrata rézowe kalosze.
Przygotowata wszystko sama. , Jedynym ograniczeniem bylo to, Ze nie ma do
pomocy drugiej Eli, wigec nie mogla sobie podac czegos lub odpowiedzie¢ na
pytanie”. Jak wspomina ,mama”, przeszlo to do historii rodzinno-
przyjacielskiej, poniewaz dziewczyna byla wtedy ewidentnie w swoim
zywiole. Niestety w szkole nie wykorzystuja specjalnie tej zalety dziewczynki,
poniewaz ,Jest jeden problem: Ela ma swoje scenariusze”. Np.: kolede
,Lulajze Jezuniu” przedstawita z wlasna linia melodyczng, cho¢ stow
nauczyla si¢ na pamigé. Tutaj tez pojawia sie aspekt nieumiejetnosci
zapanowania nad emocjami, poniewaz, gdy dziewczynke cos rozsmieszy, to
$mieje sie ,na catego”, a ,,wyglupom” nie ma korica i niestety nie jest w stanie
wrdéci¢ ,na wlasciwe tory”. Natomiast wszelkie sytuacje, gdy nastolatka jest

2 D. Hryniewicz, dz. cyt., s. 10.
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stuchana, podziwiana, gdy na niej skupia sie cala uwaga, jak najbardziej jej
odpowiadaja.

Kolejnym zauwazalnym problemem, jest mijanie si¢ prawda. Z jednej
strony moze by¢ to spowodowane tym, iz nastolatka nie zawsze pamieta, co
sie¢ wydarzyto, a jednocze$nie zawsze musi mie¢ racje. W zwiazku z tym
wymysla ,historie” na poczekaniu. ,Mama” twierdzi, ze nie jest w stanie
oceni¢, czy i kiedy ktamie z premedytacja. To dotyczy zarowno sytuacji, ktéra
wydarzyta si¢ 3 minuty temu, jak i tych, ktore miaty miejsce dawniej. Nie
wiadomo, czy to jest kwestia ktamania zyczeniowego — ktamie, bo by chciata,
zeby tak bylo, czy kltamie, bo nie pamieta jak bylo, ale nie chce si¢ do tego
przyznaé, wiec wymysla cokolwiek na poczekaniu, czy moze jednak ktamie w
celu osiagniecia jakiejs korzysci i dlatego wmawia wszystkim swoja ,,jedyna
prawdziwa prawde”. Pewnym jednak jest, ze mOwienie prawdy ma miejsce,
szczegOlnie, gdy sytuacja dotyczy czyjegos bledu. Np.: ,mama” przypali
ciastka. Wszyscy wowczas dowiedza sie o tym ze szczegdtami.

Badacz zapytal ,mame” réwniez o to, jak widzi przysztos¢ ,corki”. Czy
sadzi, ze dziewczynka sobie poradzi? Pytanie to okazato si¢ by¢ niezwykle
trudnym. ,Mama” odpowiada: ,Nie wiem. Nie wiem, na ile silna jest sita
przyzwyczajenia. Na pewno beda sfery, w ktérych Elzbietka bedzie bardzo
dobra”. Natomiast dziewczynka jest przekonana o wiasnej niezniszczalnosci,
bezbtednosci, dlatego ilos¢ potencjalnych niebezpieczenstw jest ogromna.
Kiepsko szacuje, z czym moze sobie poradzi¢ i na ile moze sobie pozwoli¢.
Pewnym jest, ze nastolatka jest w stanie bardzo mocno si¢ zmobilizowa, o ile
bedzie na nia czekata odpowiednia gratyfikacja. Wiec moze da¢ to nadzieje na
to, ze dopdki bedzie uznawata, ze dana praca jest dla niej optacalna, dopdty
bedzie w stanie wywigzywac si¢ ze swoich obowiazkéw. Natomiast jezeli
dana sytuacja bedzie wymagata jakis kompromisow, ustepstw z jej strony,
wtedy jak méwi opiekunka: ,, Albo bedzie szta tam wojowac¢, albo zrezygnuje
— i to fatwo zrezygnuje”. Pani Zuzanna zaznacza, ze jest to jej opinia na ten
moment, natomiast nie ma takiego poczucia, ze dziewczyna sobie poradzi.
W tym momencie, sama badana twierdzi, ze zawsze bedzie mieszkac
z ,mama”.

Ela ma szereg wlasnych przekonan, od ktorych trudno jest ja odwies¢, np.:
od kiedy wraca sama do domu ze szkoly, moze wraca¢ dwoma autobusami,
jednak jednym z nich nie chce wraca¢, poniewaz boi sig, ze nie zdazy wysias¢
i pojedzie dalej. Pani Zuzanna probowata jej wyjasni¢, ze przeciez one jada ta
sama trasa, i Ze jeden i drugi zatrzymuja si¢ na jej przystanku, po czym jada
dalej, jednak dziewczynka nie przyjmuje tego do wiadomosci. Zastanawiano
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sie¢ rowniez nad tym, jak Ela zareaguje, gdy to do czego jest przekonana, ze
tak wiasnie jest, okaze si¢ zupelnie odmienne. Przyktadowo kiedy domownicy
udowodnia jej, ze co do jakiejs sytuacji nie miata racji, wowczas wpada
w ogromna zlo$¢. Zaréwno jezyk i zachowanie sa tak karygodne, ze poza
domem zrobitoby to ogromnie negatywne wrazenie.

Tutaj tez nie sposdb pomina¢ jednej z ostatnich sytuacji, kiedy to
dziewczynka zostala poproszona o kupienie soli, poniewaz ,mama” byla
akurat zajeta, powiedziata dziecku, by wzieta pieniazki od siebie, a ona jej
pozniej odda. Prosba ta wywotata niesamowita agresje u dziewczynki. Zaczeta
krzyczeé, wyzywaé, po czym rozpoczely sie grozby, ze pozabija ,mame”
i ,siostre” w nocy, jak beda spaly, wzieta przy tym néz z kuchni, co prawda
nie byl on ostry, raczej taki do smarowania masta, ale wymachiwata nim
i grozbom nie bylo konca. Gdy ,mamie” udato si¢ zabra¢ ndz, dziecko
zamkneto sie w tazience, ktora catkowicie zdemolowata. Miata réwniez
miejsce taka sytuacja, kiedy ,mama” lezata obolata na kanapie, wykryto u niej
wtedy guza niewiadomego  pochodzenia. Dziewczynka zaczeta
wykorzystywa¢ niedyspozycje ,mamy” i — okreslmy to - ,szalala” po
mieszkaniu, a gdy uwage zwrdcila jej starsza ,siostra”, wywolalo to kolejna
fale agresji. Sytuacja zakonczyla si¢ tak, Zze Elzbieta weszla na kanape
i siadajac ,mamie” za plecami, skopala ja nogami z 16zka.

Ocena konsekwencji wiasnego dziatania jest w przypadku dziewczynki
czym$ zupelnie niemozliwym. Dajmy na to, na pytanie: ,Dlaczego Ty to
zrobitas/dlaczego przeklinasz?”, odpowiada krotko: ,Nie wiem” albo: ,,Bo
mnie zdenerwowata$/,siostra” mnie zdenerwowata/gtupi kot mnie
zdenerwowat”. Tutaj tez jest kwestia niejasna dla opiekunki nastolatki,
poniewaz kiedy co$ zniszczy, nawyzywa albo zachowa si¢ w jakis przykry dla
domownikéw sposdb, Ela tworzy prace plastyczne w ramach przeprosin.

~Mama” ciagle prébuje nauczy¢ dziecko, ze jej skandaliczne zachowanie,
jezeli nie bedzie przestrzega¢ pewnych zasad, norm, grozi wykluczeniem
spotecznym. Kara, ktéra ,mama” stosuje, jest m.in.. odizolowanie
dziewczynki, ktéra jest wiec proszona o pdjscie do wiasnego pokoju,
i ignorowanie jej. Jednak staje si¢ to coraz trudniejsze, gdyz nastolatka ma
coraz bardziej dopracowane rdézne formy nacisku. Do tego stopnia, Ze jest
w stanie rzuci¢ kota na stét albo probowaé wsadzi¢ mu palec do odbytu.
Swinke morskg potrafi tak zgniataé, ze ta ,krzyczy” najgtosniej jak sie da,
czujac bdl. Rzeczywiscie, w ktdrym$ momencie osiaga swdj sukces, poniewaz
w takich sytuacjach, ,mama” nie moze juz nie reagowac. Jednak o to wtasnie
Eli chodzi. Tu jest trudnos$¢, poniewaz z jednej strony, chce si¢ pokazac
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dziecku, ze jezeli przekroczysz granice, to bedziesz wykluczona, ale z drugiej
strony Ela jest mistrzynia prowokowania takich sytuacji, aby chociaz na nia
krzykna¢. Woéweczas czuje si¢ wygrana, bo zwrdcito sie na nig uwage.

Tutaj rowniez mozna przytoczy¢ sytuacje, kiedy zabroniono dziewczynie
wyjécia na dwor, poniewaz nie posprzatata swojego pokoju. Ta caly czas
powtarzata , wyjde, wyjde, wyjde, wyjde” i w jednej sekundzie, znajdujac
odpowiedni moment uciekia. ,Mama” nie mogla tego zignorowac, wiec
wybiegta za ,corka”. Poniewaz wazniejszym od zignorowania tego
zachowania, byto bezpieczenstwo ,corki”. Odpowiedzia na reakcje , matki”,
bylo oczywiscie wysmianie jej przez Ele. Ponownie osiggneta swdj cel.

Biorac jednak pod uwage ograniczenia dzieci z FAS dotyczace najczesciej
uposledzenia myslenia przyczynowo-skutkowego i braku umiejetnosci
uczenia si¢ na wlasnych btedach mozna oceni¢ wspomniane tutaj dziatania
,wychowawcze” jako kompletnie niedostosowane do  specyfiki
funkcjonowania dziewczynki, a wrecz — szkodliwe. W przypadku dzieci
w normie taka metoda mogtaby odnies¢ jakis$ skutek, cho¢ mozna miec¢ co do
tego watpliwosci, gdyz kazda forma przemocy, nawet subtelnej, nie powinna
w ogdle mie¢ miejsca w wychowaniu.

Moéwimy tutaj o metodach stosowanych wobec nastolatki z glebszymi
deficytami na tle FAS i zaburzeniami wiezi. Prawdopodobne jest tez to, ze
w wielu sytuacjach Ela przeprowadza swoiste ,testowanie” relacji
z najblizszymi, co jest charakterystyczne dla dzieci obarczonych trauma
wczesnodziecieca. W ich przypadku najmniej pozadanym sposobem reakgji
na ich trudne zachowania jest izolowanie dziecka, co jest przeciez forma
ponownego odrzucenia, a to nie sprzyja przepracowaniu dawniejszych
traumatycznych przezyc¢.

Dziecka z FAS i zaburzeniami wiezi nie mozna po prostu traktowac jak
osoby w normie rozwojowej, a dobor metod wychowawczych musi by¢
szczegolnie staranny i przemyslany. Stosowanie metod watpliwych czy wrecz
szkodliwych w takim wypadku moze pociagna¢ za soba powazne, negatywne
konsekwencje. Nie wystarczy przekonanie opiekuna, ze dana metoda jest
stuszna — warto byloby przedyskutowac jej warto$¢ ze specjalistami np.
z Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych czy z Punktu Konsultacyjnego
FAS.

Zaburzenia w obszarze relacji spotecznych naleza do tych, o ktérych
czesto sie¢ mowi w przypadku osob dotknietych prenatalna ekspozycja na
alkohol. Do bezposrednio zaobserwowanych w kontakcie z badana
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i dodatkowo potwierdzonych w wywiadzie przeprowadzonym z , mama”
naleza:

a) ,chiéd emocjonalny”;

b) niestosowne uwagi;

c) wiegksze wykorzystanie pamigci niz rozumienia.

Jako przyktady powyzszych probleméw mozna przytoczy¢ sytuacje, kiedy
dziecko potrafi wobec niemal kazdego, obojetnie czy jest to ,matka”,
przyjacidtka rodziny, ktérej wiele zawdzieczaja, obca osoba — przywotac
bolesna sytuacje dla danej osoby, o ktérej w pewnych okolicznosciach
ustyszala i moéwi¢ o niej, naigrywac sie, wysmiewac. Widoczna jest tutaj
kompletna ignorancja uczu¢ drugiej osoby. By¢ moze celem jest tu réwniez
zwrdcenie na siebie uwagi. Jako ,argumenty” w takich sytuacjach mozna
wymieni¢: nagta smierc¢ teScia badacza, poronienie ,matki”, zachorowanie
,matki”, niepowodzenia w zwigzku z partnerem ,matki”, odejscie meza od
przyjaciotki ,matki”, wysmiewanie utraty dziecka przez inng przyjacidtke
»matki”. Generalizujac — kazda jedna sytuacja, o ktdrej chcac nie chcac ustyszy,
bedzie przez nia wykorzystana. Niejednokrotnie badacz styszat na koniec
zaje¢, ze ktos go napadnie, okradnie albo, ze umrze synek badacza.
W kontakcie z innymi nastolatka koncentruje si¢ na wyszukaniu czulego
punktu, w ktéry bedzie mogta uderzy¢ w odpowiednim momencie i zranic¢
dang osobe. Empatia jest czyms zupetnie obcym dla tego dziecka. Jezeli nawet
przez moment wydaje si¢, ze powaznie podchodzi do jakiego$ tematu,
zaczyna mowié¢ co$ z przejeciem, to po chwili rozpoczyna sie $miech
i szyderstwa.

Nalezy jednak podkresli¢, ze nie podjeto zZadnych dziatan
ukierunkowanych na terapie wspolwystepujacych zaburzen wiezi
wynikajacych z traumy wczesnodziecigcej zwigzanej z porzuceniem
dziewczynki przez matke, co zostalo przeciez juz kilka lat temu
zdiagnozowane przez Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczna. Wydaje sig, ze
wiele z trudnych zachowan dziecka ma swoje korzenie przede wszystkim
w tym obszarze, a zaburzenia na tle neurorozwojowym jedynie nakfadaja sie
na nie®. Agresja czy tendencja do koncentrowania uwagi na sobie nie ma
zrodet w FAS, a raczej w zaburzeniach wigzi. Poza tym naleza one do grupy
zaburzen wtérnych, ktére powstaja na skutek niewtasciwych oddzialywan

% K. Flak, Nie podejmujcie pochopnej adopcji! Przewodnik po drogach i rozdrozach wiodgcych ku
wlasnemu dziecku, Krosno 2013, s. 72-77; M. Kujawa, Rozwdj w kierunku zachowan sprzyjajacych
nieprzystosowaniu spolecznemu, w: Dziecko zagrozone wykluczeniem. Elementy diagnozy, dziatania
profilaktyczne i pomocowe, red. K. Biel, J. Kusztal, Krakéw 2011, s. 22-23.
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$rodowiska. By¢ moze wdrozenie odpowiednich dziatani terapeutycznych
ukierunkowanych na traume i wigzi pomogloby zminimalizowac
wspomniane powyzej zachowania®.

d) Igniecie, do tego co powtarzalne;

Najlepiej nie informowac dziewczynki wczesniej o tym, ze kto$ przyjedzie
w odwiedziny, o tym, ze w szkole bedzie bal karnawatowy, o niczym, co moze
zmieni¢ rutyne dnia codziennego. Nawet przedswiateczne przygotowania,
oczekiwanie na prezenty czy wakacje, wszystko to powoduje pogorszenie si¢
zachowana dziewczynki. Jest niesamowicie podekscytowana i nie panuje
wowczas nad emocjami i swoimi zachowaniami.

e) problemy w zakresie komunikacji niewerbalnej;

Komunikacja niewerbalna zupelnie sie nie sprawdza, dziewczynka nie
potrafi jej zrozumie¢ ani jej zinterpretowac — nie przynosi oczekiwanej reakgji.

f) trudnosci w regulowaniu fizycznej bliskos$ci z innymi;

Szczegllnie w ostatnim czasie, by¢ moze dlatego, ze zbliza sie wielkimi
krokami okres dojrzewania, nastolatka w stosunku do badacza zaczeta
przejawiaé bardzo krepujace zachowania. Wydawac by sie¢ moglo, ze nie do
pomyslenia. Pomimo licznych préb rozmowy i wyjasniania, ze dotykanie
innej osoby w miejsca intymne jest karalne, Ze nikt nikomu nie moze w ten
sposob robic. Przeciez nie zrobitaby tego osobie, ktdra spotka na ulicy. Elzbieta
potrafita podejmowac proby dotykania w rdézne miejsca, pocatowania,
zupetnie nie dbata o dystans w rozmowie, kiadta si¢ na kolana. Badacz uwaza,
ze tutaj wtasnie moze pojawia sie btad zbytniego rozluznienia relacji, ktérych
pOzniej nie dato sie juz sformalizowac. Jezeli chodzi o fizycznosc¢ to pojawily
sie rowniez sytuacje, kiedy to domownicy wieczorem, ogladaja wspolnie film,
a Elzbieta zaczyna dotykac¢ ich w miejsca intymne z u$miechem na twarzy
i bez zmieszania.

g) trudnosci w kontynuowaniu rozmowy;

Nastolatka od matego byta bardzo ,wygadana”. Jednak trudnos¢ polega
w jej przypadku na tym, ze w pewnym momencie potrzebuje ona jedynie
stuchacza i bycia w centrum zainteresowania. Jezeli w rozmowie co$
rzeczywiscie ja zaciekawi, to przez krotka chwile stucha tego, co mowi druga
osoba. ,Rozmowy” z Elg to stuchanie jej niekoniczacego sie¢ monologu.

% S. E. K. Hall, G. Geher, Behavioral and Personality Characteristics of Children With Reactive
Attachment Disorder, “Journal of Psychology. Interdisciplinary and Applied” (2003) vol. 137, iss.
2, p. 145-162; Th. O’Connor, Ch. H. Zeanah, Attachment disorders: Assessment strategies and
treatment approaches, “ Attachment & Human Development” (2003) vol. 5, iss. 3, p. 223-244.
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h) brak rozumienia metafor, dowcipdw;

i) nadpobudliwos¢;

j) nadwrazliwo$¢ na dotyk;

k) zaburzenia zasypiania;

) impulsywnos¢;

m) lekliwos¢;

Elzbieta z natury nie boi si¢ tego, czego bac si¢ powinna, np.: gdy ,mama”
prosi ja, aby wrécita do domu, gdy zacznie si¢ $ciemnia¢, to na dworze moze
by¢ juz ciemno, a ona bawi si¢ w najlepsze, nie czujac zadnego zagrozenia.
Jednoczes$nie bedac w domu zastania rolety, sprawdza, czy sa zamkniete
drzwi, aby nikt przypadkiem jej nie porwal. Bywaja takie sytuacje, jak
wspomniany wczesniej autobus, ktéorym nie wréci do domu, bo czuje niczym
nieuzasadniony lek, ze nie zdazy wysias¢ i autobus pojedzie dalej. Aktualnie
rowniez jest na etapie przejecia si¢ wlasnym zdrowiem. W zwiazku z czym
ostentacyjnie pije gorzka herbate w obawie, ze moze dosta¢ cukrzyce, po czym
idzie do pokoju i zjada ciastka.

n) nadmierny updr;

0) sktonnos$¢ do wybuchu gniewu;

p) sklonnos¢ do draznienia i tyranizowania innych (ludzi i zwierzat);

Nawiazujac do wspomnianej wczesniej historii ze swinka morska — gdy
,mama” pyta: ,Czy Ty nie widzisz, jak meczysz to zwierzatko?”, Ela
odpowiada: , Przeciez ona nic nie mowi”. Przerazliwy kwik i pisk $winki nie
jest dla niej dos¢ wymowny. Jest cienka granica, ktorej zdaje si¢ nie dostrzegac,
za ktora jest krzywdzenie innych. Moze nie tyle jest to jej zamystem, jednak
trudno jej wyczué, ze gdy posunie si¢ o krok dalej, moze juz wyrzadzic
powazna krzywde. Nalezy jeszcze raz podkresli¢ zaniedbania w obszarze
terapii traumy wczesnodziecigcej, ktore niewatpliwie mialy wplyw na
pojawienie sig i eskalacje powyzszych zachowan u Eli.

q) lubi ,obrzydliwosci”;

Podczas jednego sprzatania, Pani Zuzanna postanowita odsuna¢ t6zko
dziewczynki. Znalazla tam ukrywana w pudetku z dziurkami, kolekcje
odchodow swoich swinek morskich. Dziewczyna zdaje si¢ nie mie¢ oporéw
przed dotknieciem czego$ czy posmakowaniem. Zdaje sobie rowniez sprawe
z tego, jak odrazajace sa czynnosci, ktore wykonuje. Niejednokrotnie
wychodzac z ubikacji, biegnie do ,mamy” i dotyka swoimi rekoma jej
policzkow. ,Mama” juz wie, ze po dziewczynie mozna si¢ spodziewac
wszystkiego. W pokoiku dziecko gromadzi pudta i pudeteczka, ,rdézniste
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roznistosci”. Tworzy mieszanki, np.: lalkom do picia podaje wode z farbka,
ktorg sama musi skosztowac.

Z roéznymi problemami zycia codziennego ,mama” radzila sobie
korzystajac ze wsparcia o$rodka diagnostycznego, gdzie odbywaly sie
spotkania rodzicow dzieci z FAS. Tam dowiedziata sig, jak urzadzi¢ Eli kacik
do nauki, pokdj, czego wymagad, a z czym sobie da¢ zwyczajnie spokdj,
poniewaz sa rzeczy, z ktérymi musi sie pogodzi¢ i zaakceptowac. Natomiast
w miejscu zamieszkania, psycholog, ktdra jako pierwsza zasygnalizowata, Ze
to moze by¢ FAS, przeprowadzila dla opiekunki trzymiesieczny trening
umiejetnosci interpersonalnych, w celu wsparcia oraz radzenia sobie
z ogromna chwiejnoscia emocjonalna dziewczynki, ze skracaniem dystansu.
Kobieta opowiada rowniez, ze przeczytala chyba cala mozliwg literature,
jednak mowi tez otwarcie o tym, ze ,potrzeba jest matka wynalazkow”
i uczyla si¢ na zasadzie ,, prob i btedow”.

Mysle, ze warto rowniez krétko wspomnie¢ o calym systemie opieki.
Nadal jest on mato humanitarny, w takim sensie, ze mato jest tam , 0soby” —
dziecka, rodzica =zastepczego, rodzica biologicznego. Tam jest nadal
przypadek, sygnatura akt, matoletni lub matoletnia. Procedury, ktére moga
zadziala¢ z dzieckiem Ania, niekoniecznie zadziataja z dzieckiem Antkiem.
Mato skuteczny jest system oceny, weryfikacji, przyjrzenia si¢ opiekunowi
jako osobie, zanim si¢ mu powierzy dzieci. Badanie psychologiczne jest mato
wyrafinowane — gdyby kandydat na opiekuna chcial - mogtby je tatwo
sfatszowac.

,Mama” wspomina rozmowe z jedna z Pan, od ktdérych odbierata starsza
coérke. Kobieta ta tworzyla rodzinny dom dziecka, wowczas miata pod swoja
opieka czternascioro dzieci. Gdy Pani Zuzanna zwierzyla sig jej, Ze obawia sie,
czy sobie poradzi, osoba ta odpowiedziata jej w ten sposob: , Ale czego sie
boisz? Nie ugotujesz zupy? Pieluch nie wypierzesz? Ja Ci powiem, czego
naprawde masz si¢ ba¢. W trudnych chwilach zostaniesz z tym wszystkim
sama. Sady Ci utrudnia, kuratorzy Ci utrudnia, MOPSy Ci nie pomoga”.

Niejednokrotnie spotykata sie¢ ze =zloscia ze strony pracownikow
socjalnych, poniewaz ,mama” nie godzi si¢ na paczki swiateczne, w ktdrych
znajduja si¢ same stodycze, zamiast ksigzeczek, kredek czy czegokolwiek
innego, szczegdlnie, ze stodycze ogromnie pobudzaja dziewczyne. Opiekunka
od czasu, gdy zamieszkata w nowym miejscu, ma juz trzeciego pracownika
socjalnego, poniewaz Pani Zuzanna jest bardzo swiadoma swoich dziatan
kobieta, a niejednokrotnie pracowniczki, ktére powinny si¢ interesowac jej
rodzing przychodzily jedynie, by podpisata im dokument stwierdzajacy, ze
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patronaz sie odbyl. Gdy ,mama” zwracata si¢ do osrodka pomocy spolecznej
z prosba o pomoc psychologiczng, ustyszata, ze ,nie ma psychologa”,
pomimo iz w statucie jest zapis o obowiazku udzielania pomocy
psychologicznej rodzinom zastepczym.

Zalecenia edukacyjno-wychowawcze

FAS rzutuje na cate zycie dziecka, a pdzniej dorostego cztowieka. Jezeli
chodzi o zalecenia rewalidacyjne, terapeutyczne itd. nalezy pamietad, ze
dziecko z Plodowym Zespolem Alkoholowym wymaga stalej pomocy
i wsparcia. Ztudne byloby oczekiwanie na spektakularne efekty pracy.
Edukacja powinna by¢ odpowiedzia na specjalne potrzeby edukacyjne.
Wazny jest réwniez udzial w indywidualnych zajeciach rewalidacyjnych,
ktére przystuguja dzieciom objetym ksztalceniem specjalnym. Na pewno nie
mozna pozostawic takiej osoby samej sobie.

,Zwykly” proces edukacyjno-wychowawczy nie jest mozliwy, a nawet
jesli stworzy sie jego pozory, to nie przyniesie on wymiernych efektow.
Dziecko z FAS, ktdremu nie jest udzielana specjalistyczna pomoc, nie rozwija
sie prawidlowo, a jego ulomnosci wrecz sie poglebiaja. Obok zaburzen
pierwotnych nastepuje bowiem ciag zaburzen wtdérnych, ktoére z jeszcze
wieksza moca utrudniaja normalne funkcjonowanie. Po obserwacji Elzbiety
oraz przeprowadzonym wywiadzie z jej opiekunem, badacz sformulowat
kilka zalecen, ktdre jego zdaniem wprowadzone w odpowiednim czasie,
moglyby pozytywnie wplynac na komfort Zycia dziecka i jego rodziny.

Pierwsza sprawa, ktorej nie mozna zaniedbad¢ jest wypracowanie
odpowiedniego dystansu we wspdtpracy z dzieckiem. Nie jest to prosta
sprawa, gdyz zaréwno zbyt maty, jak i zbyt wielki dystans nie wptywa
pozytywnie na relacje z dzieckiem z FAS. W momencie, kiedy ten dystans jest
zbyt duzy, dziecko zamyka si¢ w sobie i o zadnej wspodtpracy wiasciwie nie
moze by¢ mowy. W momencie kiedy dystans jest zbyt maty, czyli pozwolimy
dziecku na przyklad zwracac sie do siebie po imieniu, gdy chcemy by¢ dla
siebie partnerami, moze to skutkowaé tym, ze osoba z FAS przestanie mie¢
wobec nas jakiekolwiek opory wynikajace z faktu, ze ma do czynienia
z nauczycielem badz opiekunem i zacznie pozwala¢ sobie na zachowania
calkowicie wybiegajace poza norme.

Badacz zauwazyl rdéwniez, ze pozytywny wpltyw dotyczacy sfery
edukacyjno-wychowawczej, w przypadku zdiagnozowanego Alkoholowego
Zespotu Plodowego ma fakt powtarzalnosci zaje¢ przygotowanych dla
dziecka badz po prostu zwyklych codziennych czynnosci. Mimo, ze Elzbieta
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nie ma poczucia czasu, to jednak powtarzalnos¢ pewnych rzeczy jest przez nig
wyczuwana. Minimalizuje to stany agresji i pozwala cho¢ w niewielkim
stopniu zapanowa¢ nad emocjami. Scisle wiaze sig z tym réwniez fakt, ze nie
nalezy dostarczac dziecku z FAS nadmiernej ilosci bodzcow.

Po stronie opiekunéw lezy dbatos¢ o edukacje specjalna, nie mozna
pozwoli¢ na to, aby uczen trafit do zwyklej klasy, gdyz bedzie miato to
niekorzystny wplyw zaréwno na jego postepy, ktorych wiasciwie nie bedzie,
a takze na pozostate dzieci. Podstawowym problemem pozostaje uzyskanie
orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego i zamieszczenie w nim
szczegdlowych wskazéwek, jak nalezy pracowa¢ z dzieckiem, a takze
wskazanie konkretnej liczby godzin dodatkowych zaje¢, ktére beda
przystugiwaé dziecku. Wydaje sie¢ takze, ze w przypadku dzieci
z zaburzeniami takimi, jakie prezentuje Ela, warto rozwazy¢ takze edukacje
w szkole specjalnej, ktora bylaby najprawdopodobniej bardziej dostosowana
do mozliwosci edukacyjnych dziecka.

Nalezaloby postara¢ sie o socjoterapie, ktéra bylaby dostosowana do
potrzeb takiego dziecka. Tego typu metoda leczenia zaburzen zachowania
i zaburzen emocjonalnych jest ukierunkowana na czynniki spoteczne. Moze
miec¢ cele edukacyjne, terapeutyczne badz rozwojowe. Dziecku z FAS jest ona
niezbedna, gdyz z racji tego, Ze nie jest ono w stanie sprosta¢ wymaganiom
otoczenia, ma bardzo negatywny obraz samego siebie. Nieustannie slyszy
bowiem od innych, Ze jego postepowanie jest niewlasciwe. Czestokro¢ nie
potrafi nawigzac¢ prawidtowych relacji spotecznych.

W przypadku dziecka ze zdiagnozowanym FAS, nie mozna zapomnie¢
o regularnych badaniach specjalistycznych, ktére dotycza zaréwno sfery
psychicznej, jak i fizycznej, gdyz ta druga w przypadku FAS nie zawsze
rozwija si¢ prawidlowo. Badania takie dadza szanse na wlaczenie
odpowiedniego leczenia i rehabilitacje. W przypadku Eli zabrakto opiekunce
oraz pracownikom sprawujacym piecze nad jej rodzing konsekwencji w tym
wzgledzie. Przyktadowo, dziecko nie zostalo skonsultowane przez
laryngologa i okuliste¢ pomimo otrzymania takich zalecen. Jest to powazne
uchybienie. Co do zdrowia psychicznego oraz nawarstwionych juz zaburzen
wtornych u dziecka, trzeba zauwazy¢, Ze nie zostala w ogdle wdrozona
terapia ukierunkowana na traume i zaburzenia wiezi — jest to niedopuszczalne
zaniedbanie przede wszystkim ze strony o$rodka pomocy rodzinie. Rodzic
nie jest przeciez ani diagnosta, ani terapeuta i ma prawo oczekiwaé od
swojego koordynatora wsparcia i ukierunkowania. Szkoda tez, ze opiekunka
ograniczyla swoje kontakty z Fundacja FASCYNACJE do , wypozyczenia”
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wolontariusza, cho¢, rzeczywiscie, w tamtym czasie organizacja nie
prowadzita jeszcze diagnoz i terapii, dysponowala jednak specjalistami,
ktérzy mogliby doradzi¢ w sprawach zdrowotnych i wychowawczych.

Zdaje sig, ze pomocny moglby by¢ rowniez wysitek fizyczny, gdyz dziecko
mogloby spozytkowa¢ nadmiar energii. By¢ moze przy okazji mogloby ono
odkry¢ w sobie co$, w czym jest dobre. Ponadto w takich warunkach nikomu
nie powinno przeszkadzac, ze jest aktywne, a czesto nawet nadaktywne
ruchowo. W przypadku Eli warto si¢ zastanowi¢, w jaki sposéb ukierunkowac
jej zamitlowanie do wystepdw czy prac plastycznych. Brak postepow
w dziedzinie matematyki nie oznacza, ze nie posiada ona uzdolnien w innych
dziedzinach. Skupienie uwagi na mocnych stronach dziecka i budowanie na
nich jego przysztosci jest jedynym rozsadnym rozwiazaniem, dajacym
nadzieje jemu i jego rodzinie.

Zdaje sig, ze dbatos¢ o jak najbardziej komfortowy styl zycia osoby z FAS
powinien ptyna¢ dwutorowo, z jednej strony od jej opiekuna oczekuje sie
cierpliwosci, wyostrzonej uwagi, konsekwencji oraz dystansu, ktory
niejednokrotnie trudno utrzyma¢, a z drugiej strony nadzieje poklada sie
w rdéznego rodzaju specjalistach, ktérzy zgodnie z etyka zawodowa powinni
zrobi¢ wszystko, aby pomoc. To samo dotyczy osrodkéw wychowawczych,
osrodkéw pomocy spotecznej, czy osob odpowiedzialnych za organizacje
opieki nad osobami z zaburzeniami. Doswiadczenie pokazuje jednak, zZe
rzadko te wszystkie sfery sa kompatybilne i wspdtpracuja na takim poziomie,
ktory mogltby przynies¢ wymierne efekty.

Nalezy pamietad, ze: z FAS sie nie wyrasta. FAS ma sig przez cale Zycie, a jakos¢
tego zZycia uzalezniona jest od uzyskanej wczesniej pomocy i wsparcia”. W pracy
z dzieckiem z FAS przydatna zdaje si¢ by¢ pozycja Krzysztofa Liszcza
zatytulowana Dziecko z FAS w szkole i w domu, ktora zawiera wiele
sprawdzonych strategii dotyczacych postepowania z dzieckiem z Plodowym
Zespotem Alkoholowym, zaréwno w szkole, w srodowisku réwiesniczym, jak
i w domu oraz wskazowki dotyczace budowania relacji miedzy
domownikami.

Uwagi koncowe: ciag dalszy historii Elzbiety

W ostatnim czasie w zyciu nastolatki bardzo duzo sie zmienito. Cata
,rewolucja” w zyciu dziewczynki rozpoczeta sie od — wydawad, by sie mogto
— radosnego oczekiwania na szkolny bal karnawalowy. ,Mama” czekala

2 D. Hryniewicz, dz. cyt., s.10.
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w domu na powrdt ,,cérki” ze szkoty. Chwile przed wejsciem dziewczynki do
domu, zadzwonit do opiekunki telefon ze szkoty. Nauczycielka wspomagajaca
z klasy Eli, poinformowata ,mame”, ze dziewczynka zachowywata si¢ w tym
dniu w klasie skandalicznie, i ze lepiej bytoby, gdyby nie przychodzita tego
samego dnia po poludniu na zabawe. Nadmieni¢ nalezy, ze wczesniej raczej
nie zdarzaty sie telefony ze skargami.

Elzbieta ogromnie uradowana, pelna emocji wrécita do domu, z nadzieja,
ze zaraz po obiedzie zacznie si¢ szykowa¢ na bal. Jak wczesniej badacz
wspominat, dziecko z FAS nie cieszy si¢ zwyczajnie. To znaczy, czesto od
momentu ustyszanej informacji, ze wydarzy sie co$ ekscytujacego, caly dom
dostownie potrafi , postawi¢ do goéry nogami”. W jego zachowaniu widac
nadmierne pobudzenie i ekscytacje. Wsréd domownikéw wszystko kreci sie
wokot tylko tego jednego tematu. Tak wiec, gdy ,mama” po nieudanej probie
dowiedzenia si¢ od dziecka c6z takiego wydarzylo si¢ tego dnia w szkole,
poinformowata corke: , Elzbietko, zadzwonita Twoja Pani wspomagajaca,
niestety zachowywalas si¢ zle i w szkole i w domu przez ostatnie dni.
Wspdlnie zdecydowaly$my, ze nie mozesz iS¢ na dzisiejszy bal. To bedzie
Twoja kara”, tatwo mozna sie domysli¢, ze nastolatka nie przyjela tego
spokojnie. Zaczely si¢ wyzwiska i histeria. Po czym udata si¢ do pokoju
i w nim sie zamknela.

Gdy ,mama” wyjmowala naczynia ze zmywarki, Ela chwycita za noz
i tym razem, niestety, dos¢ dotkliwie zranita mame w dion. Kobieta
w bezradnosci i strachu, chwycita za telefon i zamkneta sie w tazience. Nie
chciata sie z ,,cérka” szarpad, by nie zrobi¢ jej krzywdy, a dodatkowo jej dton
mocno krwawita. Zadzwonita do starszej cérki, by nie wracala do domu.
Nastepnie wykonala telefon do opiekuna z osrodka pomocy spotecznej, ten
poradzil, by zadzwonita po policje i pogotowie. Dziewczynka nadal nie
uspokajata si¢. W dalszym ciggu szarpata za drzwi, grozita. Dopiero, gdy do
domu weszta policja z ratownikami, Ela pod wptywem szoku wyciszyla sie.
,Mamie” opatrzono ran¢. Oczywiscie nie obylo sie bez komentarzy: , To Pani
nie moze sobie z dzieckiem poradzi¢?”. Wspdlnie z ratownikami podjeto
decyzje o przewiezieniu dziecka do szpitala psychiatrycznego. Tam nastolatka
miata zosta¢ na obserwacji 4-6 tyg. Niestety, nieudolny system opieki dal o
sobie zna¢. Bowiem, jak potem stwierdzili lekarze szpitala, bez
natychmiastowej decyzji Sadu, dziewczynka nie moze by¢ przetrzymywana w
szpitalu tak dlugo. ,Mama” pewnego wieczoru dostala telefon, Zze dnia
nastepnego ma zabrac dziecko.
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Niestety, trudno po raz kolejny nie wspomnie¢ o nieudolnosci sadow.
Przez tyle lat Zycia dziewczynki nie odebrano praw rodzicielskich matce
biologicznej, ktéra w zaden sposdb nie interesowata si¢ swoim dzieckiem.
Skutkiem tego dziecko nie uzyskato pomocy w leczeniu szpitalnym. Poza tym
na oddziale podsunieto dziecku , pomysty” — ktérych miejmy nadzieje, nie
zechce wykorzysta¢. Ela opowiadata o ludziach, ktérzy mieli pociete rece.
Byla rowniez $wiadkiem ,zdarzenia seksualnego”, do ktorego doszto na
oddziale, o czym poinformowano , matke” ktoregos wieczoru telefonicznie.
Niestety, o tym, jak malo wazne jest ,dziecko panstwa”, o tym, ze jest
wylacznie sygnatura akt, Swiadczy takze fakt, ze lekarze w dokumentacji
medycznej, za powdd przyjecia dziewczynki na oddzial podali probe
samobdjcza dziecka. Jak twierdzi ,mama”: ,Pierwsza strona — dane Eli, ale
kolejne wygladato jak ‘kopiuj, wklej’ z innego przypadku”. Tutaj Ela ma
szczescie, ze ma opiekunke, ktorej nie jest wszystko jedno i nie chciata, by
proba samobojcza, ktéra de facto nie miata miejsca, ,ciagneta” sie za
nastolatka przez dalsze jej Zycie.

Skutkiem tych wszystkich zdarzen opiekunka podpisata dokumenty
zrzekajace si¢ opieki nad nastolatka. Do czasu rozprawy w Sadzie
dziewczynka trafila do Pogotowia Opiekunczego, byta tam dtugo, okoto dwa
miesigce. Kazdego dnia, do czasu rozprawy byta u niej ,mama”, zabierata ja
na przepustki, odwiedzit ja rowniez ,tata” (byly maz Pani Zuzanny), ktory
wyrazit che¢ podjecia si¢ opieki nad ,,corka”.

Badacz chciatby w tym miejscu nadmieni¢ kwestie podejscia pedagogdéw
do dziecka ,z problemami”. Mianowicie wychowawczyni z klasy Eli,
odwiedzila ja, ale nauczycielka, przez ktora ,rozpetala sie ta wojna” nie tylko,
ze nie odwiedzita dziewczynki podczas jej pobytu w placowce, ale jeszcze
wyparla si¢ wykonanego telefonu do ,matki”. Ani wychowawczyni, ani
dyrekcja nie potwierdzaja informacji o skandalicznym zachowaniu uczennicy
w tamtym dniu. ,Nikt” rowniez nie wiedzial nic o telefonie wykonanym do
opiekunki. Ponadto nauczycielka, ktéra naucza plastyki, wstawita
dziewczynie ocen¢ niedostateczna za nieprzygotowanie  palemki
wielkanocnej, cho¢ ta przebywata w osrodku... A przeciez wszyscy zostali
poinformowani o sytuacji dziecka.

Obecnie dziewczynka od 11.05.2016 r. mieszka z ,tatg”, kilka godzin drogi
od poprzedniego miejsca zamieszkania. Badacz zaobserwowat rados¢ rodziny,
ze dziecko nie trafilo do obcej placowki, na drugim koncu Polski, gdzie
odwiedziny bylby nietatwe do zrealizowania. Niestety, mimo zbliZajacego sie
konca roku szkolnego uczennica musiata zmieni¢ szkote, ktorej nie zdazyta
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jeszcze polubi¢. Bardzo teskni za ,,domem”. Tu nalezy jeszcze raz postawic
pytanie, czy powyzsze wydarzenia i zmiana sytuacji rodzinnej nie wptynie na
poglebienie skutkéw nieleczonej traumy. Co jeszcze spotka dziewczynke
w zyciu, tego nie wiadomo. Pozostaje miec¢ jedynie nadzieje, ze nie spotka na
swej drodze ludzi, ktdrzy zechca wykorzystac jej zaburzenie.
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Agnieszka BYSTRA-GRABOWSKA!

Funkcjonowanie poznawcze, spoleczne i emocjonalne
dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym (FAS).
Studium dwoch przypadkow”

Cognitive, Social and Emotional Functioning of Children
with Fetal Alcohol Syndrome (FAS). A Double Case Study

Streszczenie

Artykul  przedstawia problematyke poznawczego, spolecznego i emocjonalnego
funkcjonowania dzieci z FAS. Na podstawie historii dwdjki dzieci ze zdiagnozowanym FAS
analizuje ich rozwdj w wymienionych obszarach. Poréwnanie funkcjonowania dzieci ujawnia
zaréwno podobienistwa, jak i réznice w ich rozwoju.

Stowa kluczowe: FAS (Ptodowy Zespdt Alkoholowy), ptodowa ekspozycja na alkohol, rozwdj
poznawczy, rozwoj spoteczny, rozwoj emocjonalny

Abstract

Article raises issues of cognitive, social and emotional functioning of children with FAS. It is
based on description of two cases of children who have FAS diagnoses. The text shed light on
their disturbed development and the complexity of the subject. Comparison of the children
functioning reveals similarities and differences in their development, what emphasizes the
importance of researches on the problems of FAS and related disorders.

Key Words: FAS (Fetal Alcohol Syndrome), fetal alcohol exposure, cognitive development,
social development, emotional development

Cho¢ mowi sie coraz wigcej o zagrozeniach prenatalnego rozwoju dziecka,
to $wiadomos¢ spoleczna dotyczaca niebezpieczenstw zwiazanych ze
spozywaniem alkoholu w czasie ciazy nadal nie jest wystarczajaca. Statystyki
dotyczace uzywania alkoholu przez kobiety w wieku prokreacyjnym sa
zatrwazajace?. W sytuacji utrzymania sie takiej tendencji, mozna spodziewac

! Mgr Agnieszka Bystra-Grabowska - psycholog, terapeuta pedagogiczny Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej , Osiek”.

" W artykule wykorzystano badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskiej:
A. Bystra-Grabowska, Funkcjonowanie poznawcze, spoteczne i emocjonalne dzieci z zespotem FAS.
Studium przypadku, Uniwersytet Gdaniski, Gdansk 2012.

2D. C. Dannaway, J. ]J. Mulvihill, Poalkoholowe uszkodzenie ptodu, , Pediatria po Dyplomie” (2011)
t. 15 (1), s. 55; Panistwowa Agencja Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych, Jak zmieniajg sig
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sig, ze wiele dzieci, ktére urodzi si¢ w ciagu najblizszych kilku lat, bedzie
obarczonych Plodowym  Zespotem  Alkoholowym, badz ktéryms$
z pokrewnych zespotow zaburzen.

Pod pojeciem FASD (Spektrum Plodowych Zaburzenn Alkoholowych)
kryja sie wszelkie zaburzenia wynikajace z prenatalnego narazenia ptodu na
dziatanie alkoholu. Jednym z najbardziej rozpoznawalnych zaburzen ze
spektrum FASD jest Plodowy Zespdt Alkoholowy (FAS). Jego wystapienie
faczy sie z nieprawidlowosciami w zakresie rozwoju fizycznego, umystowego,
a takze bardzo czesto z zaburzeniami zachowania®.

Jedynym sposobem pozwalajacym zapobiec w 100% ptodowym szkodom
alkoholowym jest catkowita abstynencja w czasie cigzy. Aktualne badania nie
sa w stanie odpowiedzie¢ na pytanie, jaka jest bezpieczna dawka alkoholu nie
szkodzaca rozwijajacemu si¢ w tonie matki dziecku. Wiadomo jednak, ze
alkohol spozyty w trakcie ciazy nawet cho¢by w najmniejszej dawce moze
trwale uszkodzi¢ uktad nerwowy dziecka, doprowadzajac do réznego rodzaju
dysfunkcji w zakresie jego funkcjonowania*.

Uwagi metodologiczne

Celem moich badan stato si¢ poszukiwanie odpowiedzi na pytanie: jak
wyglada funkcjonowanie poznawcze, spoteczne i emocjonalne dzieci z FAS?
Ponadto chciatam wustali¢, czy istnieja (i jesli tak, to jakie) rdznice
w funkgjonowaniu poznawczym, spolecznym i emocjonalnym dwojki
badanych przeze mnie dzieci, pomimo takiego samego podtoza choroby? Do
realizacji moich zamierzen badawczych wybratam metode badania studium
przypadku,  analizy =~ dokumentéw  osobistych  oraz =~ wywiadu
psychologicznego®.

Placowka, ktéra odwiedzitam, aby zgromadzi¢ dane niezbedne do analizy,
byl jeden 2z tréjmiejskich Doméw Dziecka. W trakcie wizyty
przeprowadzitam wywiad dotyczacy historii rodziny dwdjki dzieci, ktérych

postawy kobiet wokét picia alkoholu w cigzy?, w: http://www.parpa.pl/index.php/ciaza-bez-
alkoholu/badania (dostep: 14.12.2016).

3 K. Liszcz, Dziecko z FAS w szkole i w domu, Krakow 2011, s. 16.

* N.L. Day, Skutki narazenia na wptyw alkoholu w zyciu ptodowym, w: Alkohol i zdrowie. Alkohol
a ryzyko szkod zdrowotnych, zeszyt 27, Warszawa 2001, s. 51-76; M. Mrozowska, Problemy
diagnostyczne dzieci z FASD, w: Alkoholowy zespdt ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach,
Krakéw 2011, s. 235-253; C. Larkby, N.L. Day, Skutki dziatania alkoholu na ptéd, w: Alkohol
i Zdrowie. Badania nad dzieémi alkoholikow, zeszyt 26, Warszawa 2000, s. 26-44.

5 S. Kowalik, Obserwacja, wywiad i rozmowa psychologiczna, w: Psychologia. Podrecznik akademicki,
t. 1, red. J. Strelau, Gdansk 2000, s. 446.
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przypadki zdecydowalam sie opisa¢, poznatam okolicznosci, w jakich trafity
do instytucji, zaznajomitam si¢ z ich obecna sytuacja i ewentualnymi
zmianami czekajacymi ich w przyszlosci. Psycholog pracujaca we
wspomnianym Domu Dziecka wudostepnita mi takze odpowiednio
przygotowana dokumentacje (zabezpieczajac wrazliwe dane), ktéra uznata, ze
moze mi pokazac bez szkody dla dzieci®.

Wsréd zgromadzonej dokumentacji znalazty sie miedzy innymi: diagnoza
z punktu FAS, diagnoza sporzadzona przez psychologa placéwki na potrzeby
wlasne, arkusz badania testem WISC — R mlodszego dziecka, jego rysunek
wraz z opisem pedagoga oraz arkusz obserwacji chtopca podczas zajec
terapeutycznych. Dokumenty te staly sie cennym zrédtem wiedzy na temat
funkcjonowania dzieci. Zawieraly opisy dotyczace ich sytuacji rodzinnej,
okolicznosci w jakich trafity do Domu Dziecka, sposobu funkcjonowania
poznawczego, spolecznego i emocjonalnego, a takze terapii jaka zostata
dzieciom zalecona.

Przedmiotem moich badan stata si¢ dwojka podopiecznych Domu Dziecka
z diagnoza FAS. Mlodsze dziecko to chtopczyk — Michal w wieku 7 lat
i 5 miesiecy, ktory trafit do placowki jak miat 6 lat. Starsze dziecko to
dziewczynka w wieku 12 lat i 10 miesiecy. Karolina trafita do placéwki jak
miata niespetna 12 lat. W obu przypadkach przyczyna umieszczenia w Domu
Dziecka byt problem alkoholowy matek dzieci.

MICHAL

Zgodnie z informacjami pochodzacymi do matki chtopca, urodzit sie¢ on
o czasie i pordd nastapil naturalnie. Michal jest jedynym dzieckiem
matzenistwa Tomasza i Anny, ktorzy pozostaja w zwiazku formalnym. Oboje
rodzice sg uposledzeni intelektualnie w stopniu lekkim.

Matka chlopca ukonczyta szkote specjalng i uzyskata zawod kucharza.
W tej chwili pracuje na umowe zlecenie w sieci sklepéw TESCO. Wiadomo, ze
pani Anna jest osoba uzalezniong od alkoholu, nie ma jednak informagji, ktére
$wiadczytyby o tym, Ze uczeszcza na terapie do Osrodka Profilaktyki i Terapii
Uzaleznien.

Pan Tomasz podjal nauke w szkole specjalnej, jednak nie udalo mu sig jej
skonczy¢. Z powodu zdiagnozowanej cukrzycy typu I, ojciec Michala
otrzymuje rente w wysokosci ok. 500 zt miesiecznie i dodatek pielegnacyjny

¢ Dane osobowe oraz inne informacje, ktére mogtyby identyfikowa¢ wspominane w artykule
osoby i miejsca zostaty zmienione.
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w wysokosci ok. 100 zt miesiecznie. Z wywiadu z psychologiem pracujacym
w Domu Dziecka, wiadomo, ze pan Tomasz kilkukrotnie zemdlat, co moze
by¢ skutkiem nieregularnego przyjmowania lekow. Ojciec chltopca ma duza
wade wymowy i obecnie tak samo jak matka pracuje na umowe zlecenie
w sieci sklepdw TESCO. Pan Tomasz zadeklarowal, Ze jest wolny od natogow.

Rodzina Michata mieszkata w dwupokojowym mieszkaniu, z ktdérego
zostala eksmitowana prawdopodobnie za nieregulowanie optat. W tej chwili
rodzice chiopca nie mieszkaja nigdzie na state i czesto zmieniaja miejsce
zakwaterowania. Z ostatnich informacji wynika, ze aktualnie mieszkaja
u matki pani Ani.

Przez Rodzinny Os$rodek Diagnostyczno-Konsultacyjny $rodowisko
rodzinne Michata zostalo okre$lone jako deprywujace podstawowe
emocjonalne potrzeby dziecka. Istnieja symptomy wskazujace na zaniedbanie
emocjonalne chlopca w okresie wczesnodziecigcym, czego skutki obserwowac
mozna dodzisiaj.

Obecnie rodzice Michata odwiedzaja go w Domu Dziecka, cho¢ spotkania
sq bardzo nieregularne. Czasami podczas takich wizyt pan Tomasz i pani
Anna zabieraja syna na spacery. Michal bardzo wyczekuje spotkan
z rodzicami, a w sytuacji, gdy rodzice nie przychodza, by si¢ z nim
zobaczy¢, pomimo ze byli umdwieni, u chtopca obserwuje si¢ stan silnego
napiecia emocjonalnego. Aby pozby¢ sie tego napiecia Michat stosuje agresje
fizyczna wobec innych dzieci, a nawet dorostych.

Rodzice chtopca narzekali na to, ze syn ich nie stucha, Ze nie sa w stanie na
niego wplyna¢, zeby byl grzeczny. Sytuacja ta nie ulegta poprawie nawet po
kilkukrotnym udziale pani Anny i pana Tomasza w warsztatach ,Szkota dla
Rodzicéw”. Rodzice Michata nie byli w stanie przyswoi¢ sobie wiedzy
i kompetencji wychowawczych. Z uwagi na wlasne ograniczone mozliwosci
intelektualne i osobowosciowe, rodzice Michata nie moga zapewni¢ mu
odpowiedniej stymulacji rozwojowej. Nieodpowiednie zachowania
prezentowane przez chlopca, czerpat on ze srodowiska, w ktérym przebywat.
Rodzice nie umieja wptynac na syna w kwestii tych zachowan, sa niewydolni
wychowaweczo.

Jednym z cenniejszych dokumentéw przedstawionych przez psychologa
opiekujacego si¢ chtopcem w Domu Dziecka, byt rysunek rodziny. Michat
rozpoczal go od rysowania domu i jego otoczenia — kwiatkéw i trawy.
Powiedzial, ze tak bedzie tadniej. Prawdopodobnie chiopcu trudno jest
rozmawia¢ o swojej rodzinie, dlatego zaczal rysunek od rzeczy malo
istotnych, takich o ktdrych moéwienie jest tatwiejsze. Pierwsza osoba, ktdéra
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umiescit na rysunku byt tata. Poczatkowo nie planowal rysowac nikogo
wiecej, ale ostatecznie zdecydowal si¢ narysowac siebie, chociaz cigzko
zlokalizowa¢ druga posta¢ na tym rysunku. Rysowaniu towarzyszyly
komentarze chlopca, ktore sa trudne do zinterpretowania. Mogly one wynikaé
z potrzeby zmiany tematu na mniej dotykajace spraw trudnych dla chtopca,
z ktérymi nie chcial si¢ konfrontowad. Znamienne jest to, ze Michat zupelnie
pominat osobe mamy, co jest wyraznym sygnatem na to, ze chtopiec nie chce
0 niej rozmawia¢. By¢ moze nie jest w stanie zinterpretowa¢ zachowania
mamy, nie byl w stanie nawigza¢ z nig relacji, ktéra zapewnitaby mu cho¢
odrobine poczucia bezpieczenstwa, dlatego odciat sie od niej w tak wyrazny
sposob.

W pewnym momencie chlopiec poprosit o druga kartke i zaczal rysunek
od poczatku. Narysowat duzy i maty domek, dym z kominem, chmury, storice
i deszcz. Narysowat znowu tate dodajac, ze jego rodzinka jest w domu, a on
jest sam w ,domciu” (prawdopodobnie mial na mysli drugi domek, ktory
narysowal). Zapytany o mame powiedzial, Ze wyjechata, co zdaje sig
potwierdza¢ wczesniejsze przypuszczenia co do odbioru przez niego jej
osoby.

Trudno jest interpretowac szerzej te rysunki, z uwagi na nienajlepsza
jako$¢ przekazanych kopii oraz ubogi komentarz przeprowadzajacego to
badanie. Odnosi sie¢ jednak ogdlne wrazenie, ze chtopiec ma lepsze relacje
z tata. Naduzywanie alkoholu przez matke i zaniedbanie, jakiego dopuscita
sie¢ wobec syna, stato si¢ dla Michala trauma, z ktéra chtopiec nie potrafi si¢
uporacé. Prawdopodobnie z tego powodu chlopiec buduje sobie taki obraz
rodziny, jaki jest dla niego tatwiejszy do zaakceptowania.

KAROLINA

Z wywiadu z matka dziewczynki wynika, ze wurodzila si¢ ona
przedwczesnie, pordéd odbyl sie sitami natury. Karolina wazyla 1100 g
i uzyskata kolejno 6, 8 i 9 punktéw w skali Apgar. Dziewczynka pochodzi ze
zwiazku nieformalnego. Dziecko bylo karmione piersia, jednak matka nie
potrafila okresli¢ jak dtugo. Z powodu przedwczesnego porodu, Karolina byta
wiele razy hospitalizowana. Wystepowato takze zwolnienie rozwoju
psychomotorycznego i liczne infekcje drég oddechowych. Od czwartego roku
zycia u dziewczynki obserwowano zwolnione tempo wzrostu. Karolina jest
pod stata opieka Poradni Neurologicznej i Endokrynologicznej. Ze wzgledu
na uposledzenie umystowe w stopniu lekkim, dziewczynka posiada od
urodzenia orzeczenie o niepelnosprawnosci oraz orzeczenie o potrzebie
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ksztalcenia specjalnego.

Rodzice Karoliny nie mieszkaja razem. Pani Agata (matka dziewczynki)
rozstala si¢ z panem Krzysztofem (ojcem dziewczynki) jako przyczyne
podajac naduzywanie przez niego alkoholu i prowadzenie rozwiaztego trybu
zycia. W zwigzku z tym dziewczynka byla pod wylaczna opieka matki.
Z powodu bezdomnos$ci pani Agata wraz z cérka mieszkala najpierw w
Domu Samotnej Matki, pdzniej w innych placéwkach — gltéwnie dla oséb
bezdomnych, az do momentu, kiedy zostata z jednego z nich wydalona za
naduzywanie alkoholu. Wtedy Karolina trafita pod opieke Domu Dziecka.

Dziewczynka niechetnie rozmawia o swojej najblizszej rodzinie.
Najczesciej zmienia temat rozmowy, chetnie opowiada tylko o majacych
nastapi¢ w przyszlosci spotkaniach z dalsza rodzing, kuzynkami i ciotkami.

Obecnie Karolina utrzymuje regularne kontakty z matka. Pani Agata
odwiedza corke w placdwce, zabiera ja takze na kilkugodzinne przepustki
w weekendy i czasami tez w dni wolne od nauki. Obserwacje kontaktow
dziewczynki z mama pozwalaja wysnu¢ wniosek, ze dziewczynka jest z nich
zadowolona i w towarzystwie pani Agaty czuje si¢ dobrze. Gdy jest pytana o
odbyte spotkanie z matka, odpowiada, ze , byto dobrze”. Karolina zachowuje
si¢ czasami niegrzecznie wobec pani Agaty, nie chce wykonywac jej polecen,
nie zgadza si¢ na propozycje, jakie daje jej mama dotyczace sposobu
wspolnego spedzenia czasu.

Z informacji uzyskanych z Osrodka Diagnostyczno-Konsultacyjnego
wynika, Ze istnieje prawdopodobienstwo, iz matka Karoliny cierpi na
Plodowy Zespdt Alkoholowy. Nie jest to jednak poparte zadng wiarygodna
dokumentacja, dlatego informacje ta trzeba traktowaé z ostroznoscia.
Wiadomo takze, ze pani Agata miata urojone ciaze i nawet obecnie utrzymuje,
ze jest w cigzy mimo tego, ze lekarz ginekolog wykluczyt takg mozliwosc.

W tescie stosunkoéw rodzinnych Karolina ujawniala pozytywne uczucia
wobec matki, a nawet okredlata ja jako nadopiekunicza. Informacje uzyskane
z poprzedniej placéwki, w ktorej przebywata dziewczynka wraz z matka
wskazuja jednak, ze pani Agata naduzywata alkoholu i stosowata przemoc
tizyczna wobec corki. Podopieczna mocno wyidealizowata obraz matki i nie
ujawnita zadnych negatywnych informacji na jej temat. Skrajnie negatywne
i pozytywne stwierdzenia, Karolina przypisata Panu Nikt (nie potrafita ich
przypisa¢ zadnemu z czlonkéw rodziny). Fakt ten moze $wiadczy¢ o bardzo
silnie dziatajacym mechanizmie wyparcia. Potwierdza¢ zdaje sie to takze fakt,
iz dziewczynka skoncentrowata wszystkie negatywne emocje na osobie
dziadka, ktory byt figura peryferyjna, przy czym jej kontakty z dziadkiem sa
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bardzo znikome, a jego obraz Karolina zbudowata na podstawie informacji
pochodzacych od matki.

Dziewczynka wykazuje si¢ duza lojalnoscia w stosunku do matki,
a ujawnienie negatywnych informacji na jej temat spowodowatoby
u podopiecznej poczucie winy. Swiadczy¢ o tym moze réwniez fakt, ze
Karolina przypisata sobie wiecej stwierdzen negatywnych niz pozytywnych.
Osoba ojca budzi w dziewczynce ambiwalentne uczucia. Informacje na jego
temat Karolina czerpie od mamy, ktéora wypowiada si¢ o nim negatywnie.
Dziewczynka ma jednak potrzebe budowania pozytywnego obrazu swojej
rodziny, dlatego w kwestionariuszu zdan niedokonczonych przypisuje ojcu
stwierdzenia $wiadczace o poczuciu miltosci i zainteresowania, idealizujac
w ten sposob obraz pana Krzysztofa. Za przyklad moga postuzy¢ zdania:
,MJj ojciec jest mity”, ,Gdy mdj ojciec wraca do domu, to ma dobry humor”,
czy ,Mdj ojciec najwiecej kocha mnie”. Obecnie Karolina nie ma zadnego
kontaktu z tata.

Chociaz spotkania dziewczynki z dziadkami sa bardzo rzadkie, to
w badaniu Karolina wymienia ich jako cztonkéw swojej rodziny. O dziadku
podopieczna Domu Dziecka wypowiada sie tylko w sposdb negatywny,
$wiadczacy o wrogosci i nienawisci. Karolina powiedziata takze, ze dziadek
stosowal wobec niej przemoc fizyczna. Silne negatywne uczucia eksponowane
wzgledem niego moga by¢ tak naprawde wyrazem negatywnych uczud
w stosunku do matki. Z uwagi jednak na poczucie lojalnosci wobec pani
Agaty, dziewczynka nie moze sobie pozwoli¢ na uzewnetrznienie
negatywnych odczué¢ wobec niej. Istnieje mozliwos¢, ze Karolina projektuje
doswiadczenia swojej mamy, cho¢ nie mozna takze wykluczy¢ tego, ze
dziadek rzeczywiscie stosowal wobec niej przemoc. O babci dziewczynka
wypowiada sie bardzo pozytywnie, twierdzi, ze babcia jest w stosunku do niej
zyczliwa. Pani Agata powiedziata, Ze spotkania z jej rodzicami odbywaja sie
rzadko, gdyz od lat jej stosunki z nimi sq skonfliktowane. Matka Karoliny
utrzymuje, ze rodzice wyrzadzili jej w zyciu wiele zlego.

Jako cztonkéw swojej rodziny Karolina podaje swoje niezyjace rodzenstwo
(przyrodnie siostry — corki pana Krzysztofa z wczesniejszego zwiazku, ktore
zmarty na skutek choroby jako osoby doroste, prawdopodobnie na krétko po
urodzeniu Karoliny), siostre Kasie (cérke jej biologicznych rodzicow, ktéra
zmarta tuz po urodzeniu, kiedy Karolina miata ok. 8-9 lat, co zostato
potwierdzone przez pania Agate, lecz ze wzgledu na wystepowanie wczesniej
urojonych ciaz u matki Karoliny, trudno stwierdzié, czy to dziecko
rzeczywiscie istniato), a takze przyrodniego brata Sebastiana (syna pana
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Krzysztofa z poprzedniego zwiazku).

Dziewczynka utrzymuje, Ze pamigta swoje przyrodnie siostry i miala
z nimi kontakt. Wspomina takze, ze jej mama lubila obie kobiety.
Z Sebastianem Karolina miata kontakt zaraz po urodzeniu, jednak po
zakonczeniu zwiazku jej biologicznych rodzicow urwat si¢ on na dtugie lata.
Jakis czas temu, pani Agata odnalazta przyrodniego brata Karoliny za pomoca
portalu ,nasza klasa” i odnowita z nim kontakty. Miato to miejsce niedtugo
przed trafieniem dziewczynki do Domu Dziecka.

Karolina deklaruje czesto, iz zaluje, ze jej siostry nie zyja, a takze, ze kocha
swojego brata Sebastiana. Dziewczynka buduje sobie obraz licznej rodziny
i pozytywnych uczud, ktore tacza wszystkich jej czlonkdw, co moze czesciowo
zaspokajac jej potrzebe milosci, akceptadji i przynaleznosci.

W wyniku doswiadczania sprzecznych emocji wyrazanych w stosunku do
niej, Karolina prezentuje zahamowanie w sferze zachowania oraz
w wyrazaniu emocji. Ze wzgledu na brak stalego miejsca zamieszkania,
niekorzystne $rodowisko wychowawcze, a takze przemoc psychiczng
i fizyczng oraz naduzywanie alkoholu przez ojca i matke, dziewczynka ma
zachwiane poczucie bezpieczenstwa.

Diagnoza oraz opis funkcjonowania poznawczego

MICHAL

Michat trafit do Punktu Diagnostycznego FAS na prosbe dyrektora Domu
Dziecka i za zgoda rodzicow. Powodem decyzji o diagnozowaniu w kierunku
FAS byto nasilenie si¢ zachowan agresywnych u chiopca. Agresja ta wyrazata
sie zardwno w sposob werbalny, fizyczny, jak rowniez seksualny”’.

7 Zastanawia podejscie osoby zlecajacej diagnoze FAS, ktéra potraktowata agresje jako objaw
wskaznikowy zaburzen poalkoholowych (zreszta catkowicie btednie), jakby zupetnie nie biorac
pod uwage skutkéw wynikajacych z doswiadczonych przez dziecko traum. Wskazuje to, ze
o specyfice zaburzen spowodowanych prenatalna ekspozycja na alkohol nadal wiele oséb,
w tym specjalistow, mato wie. Nalezy pamigtaé, ze trudne zachowania Michata, wspomniane
przez autorke artykutu, naleza do grupy zaburzen wtdérnych, ktére moga si¢ pojawi¢, ale nie
musza, a zasadnicza role w ich powstawaniu odgrywaja niekorzystne wptywy srodowiskowe
(A.P. Streissguth, H.M. Barr, J. Kogan, F.L. Bookstein, Understanding the Occurrence of Secondary
Disabilities in clients with FAS and FAE. Final Report August 1996, Seattle 1996, s. 30-33).
Przedstawione historie dzieci jednoznacznie wskazujg na zaistnienie powaznych zaniedban
ikrzywd —i to one, a nie FAS, sg zasadniczym zrddlem zaobserwowanych zaburzen w obszarze
emocjonalnym i spotecznym u badanych dzieci. [Przyp. red.]
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U chiopca widoczny jest niski wzrost, a takze dysmorfie twarzy: skrocona
szpara powiekowa, a takze nisko osadzone uszy, sptaszczona srodkowa czes¢
twarzy, skrocona nasada nosa. Chtopiec ma tendencje do rozdrapywania
drobnych ran i stymulowania okolic ust poprzez wktadanie do nich réznych
przedmiotéw i oblizywanie.

Z powodu problemow z koncentracja uwagi i braku umiejetnosci
podejmowania wysitku poznawczego, test badajacy poziom inteligencji byt
przeprowadzany partiami w okresie od 6 grudnia 2011 roku do 16 stycznia
2012 roku.

Ogdlny wynik uzyskany w tescie wskazuje na inteligencje na poziomie
nizszym niz przecigtny. Jednak z uwagi na rozciaglos¢ czasowa, w jakiej
Michat byl badany, wynik trzeba traktowa¢ z pewna ostroznoscia.
W momencie wykonywania czterech pierwszych podtestéw, wiek chtopca
obliczony na potrzeby interpretacji wynikéw znajdowat sie¢ w przedziale 6;8 —
6,11 lat, natomiast w przypadku pozostalych w przedziale 7,0 — 7;3 lat.
Réznica pomiedzy ilorazem w skali stownej i bezstownej wskazuje, ze rozwo;
chtopca przebiega harmonijnie, przy czym wynik skali bezslownej jest nieco
wyzszy niz wynik skali stowne;j.

W obszarze wynikéw skali stownej testu niewatpliwie mocna strone
chtopca stanowi logiczne myslenie, ktore ksztattuje sie u niego w granicach
normy rozwojowej. Michal dobrze, jak na swdj wiek, radzi sobie
z kategoryzowaniem — potrafi odnalez¢ podobienistwa w dwoch réznych
elementach i przydzieli¢ je na tej podstawie do wspodlnej, nadrzednej
kategorii. Chlopiec dysponuje adekwatnym do wieku zasobem stownictwa,
umie werbalizowac¢ mys$li, co znacznie utatwia komunikacje z nim. Analiza
dalszych wynikéw testu pokazuje, ze chlopiec dysponuje do$¢ ograniczonym
zasobem wiedzy ogdlnej. Michat nie potrafit poprawnie odpowiedzie¢ na
pytanie dotyczace np. miesigca nastepujacego po marcu. Jego odpowiedz
brzmiata piatek, co swiadczy o tym, Ze nie rozrdznia miesiecy od dni
tygodnia. Zapytany o ilos¢ dni w tygodniu dat odpowiedz 3. Nisko rozwiniete
sa réwniez umiejetnosci arytmetyczne. Mimo tego ze chlopiec deklaruje, ze
lubi liczy¢ i wciaga innych w zabawe na liczbach, nie potrafil poprawnie
policzy¢ drzew na rysunku. Udalo mu si¢ natomiast zgodnie z poleceniem
zastoni¢ odpowiednia ilos¢ drzew. Zapytany o to, ile czesci bedzie miato
jablko, jesli podzielimy je na pdt, odpowiedzial, ze nie wie. Ponizej oczekiwan
plasuje si¢ rozumienie prostych sytuacji spotecznych oraz standardéw
zachowania sie. Wynik ten zdaje si¢ potwierdza¢ dane z wywiadu dotyczace
nieadekwatnych do sytuacji zachowan chtopca, ktére swiadcza zaréwno
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o trudnosci w interpretowaniu zachowan innych ludzi, jak i o obnizonym
poziomie myslenia przyczynowo-skutkowego uniemozliwiajacego przewidzenie
konsekwencji wlasnego dziatania.

Wyniki skali bezslownej pokazuja, ze Michat dobrze radzi sobie
z organizowaniem i syntetyzowaniem wzrokowo spostrzeganego materiatu
(trwata pamieé¢ wzrokowa, zdolno$¢ przewidywania relacji pomiedzy
elementami i ich integracji). Na prawidtowym poziomie ksztattuje si¢ réwniez
tempo uczenia si¢ wzrokowo-ruchowego (sprawnos$¢ grafomotoryczna oraz
wzrokowa percepcja bodzcow abstrakcyjnych). Ponizej wieku rozwojowego
znajduje si¢ zdolnos¢ planowania i przewidywania logicznego ciagu zdarzen,
czyli myslenie przyczynowo-skutkowe. Na niskim poziomie plasuje sig¢
rowniez u Michala spostrzegawczo$¢ wzrokowa oraz zdolnos¢ odtwarzania
konkretnych wzoréw na materiale niewerbalnym (planowanie, uczenie sie
metoda prob i bledow).

Psycholog, ktéry na co dzien odbywa spotkania z chtopcem w ramach
wykonywania swoich obowigzkéw w Domu Dziecka, twierdzi, ze chlopiec
dysponuje nieco wigkszymi mozliwosciami intelektualnymi niz mozna
wnioskowaé na podstawie wynikow przeprowadzonego testu. Z obserwagji
psychologa wynika, ze chlopiec potrafi logicznie mysle¢, jednak poziom jego
wnioskowania jest nizszy niz wymagany w jego wieku. Michat skupia sie
czesto tylko na jednym aspekcie sprawy, nie zwraca uwagi na inne i pomija te
najbardziej istotne. Cechuje go takze dzieciecy egocentryzm ujawniajacy sie
w postaci braku umiejetnosci spojrzenia na sytuacje z pozycji innej niz wlasna.
Chtopiec nie rozumie, ze taka sama sytuacja moze zosta¢ odebrana inaczej
przez dwie rézne osoby i przypisuje innym swoj wlasny punkt widzenia.

W wyniku diagnozy psychiatrycznej u Michata stwierdzono Zespot
Nadpobudliwosci Psychoruchowej, typ mieszany. U chlopca wystepowato
nocne moczenie i zaburzenia opozycyjno-buntownicze. Michat prezentuje
cechy osobowosci nieprawidlowo ksztattujacej sie: psychopatia (opinia
psychiatry). Zauwazono rdéwniez zaburzenia wiezi, zaburzenia snu
i czuwania. Psychiatra podjal decyzje o wiaczeniu farmakoterapii. Chiopiec
przyjmuje Sertagen 50mg® rano i Rispolept 1mg® rano i wieczorem. Dzigki

8 Jest to lek przeciwdepresyjny, ktérego substancja czynna jest sertralina — silny i specyficzny
inhibitor neuronalnego wychwytu zwrotnego serotoniny. Lek jest przeznaczony do leczenia
epizodéw duzej depresji i zapobiegania jej nawrotom. Leczenie leku napadowego
z towarzyszaca lub nie agorafobia, zaburzen obsesyjno-kompulsyjnych u pacjentéw dorostych
i pediatrycznych (6-17 lat), zespotu leku spolecznego, zespotu leku pourazowego (PTSD) (wg
ulotki dotaczonej do leku Sertagen).
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dziataniu lekéw, u Michata rzadziej wystepuje nocne moczenie i w wiekszosci
przypadkow udaje mu si¢ przespac cala noc.

Ze wzgledu na napady agresji (podejrzenie napadéw padaczkowych)
Michat zostal poddany diagnozie neurologicznej w Klinice Rozwojowej
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku. Obraz mozgowia
w badaniu TK - prawidlowy, w zapisie EEG zarejestrowano zmiany
ogniskowe znad lewych okolic czotowo-ciemieniowych. W czasie pobytu w
szpitalu, chiopiec prezentowal zachowania agresywne, lecz nie miaty one
charakteru padaczkowego, co wykluczyto diagnoze epilepsji. Lekarze zalecili
opiekunom Michata uwazna obserwacje i ponowna konsultacje w przypadku
pojawienia si¢ incydentéw napadowych.

Po analizie dokumentacji od rdéznych specjalistéw, a takze obserwacji
chtopca, stwierdzono u niego wystepowanie réoznorodnych zaburzen rozwoju
poznawczego i spoteczno-emocjonalnego, a takze wysoce prawdopodobna
prenatalng ekspozycje na alkohol. Uznano, ze Michal wymaga
wielozakresowej, specjalistycznej opieki, a takze dostosowania warunkdw,
form i metod ksztalcenia w szkole. Wskazano na potrzebe zmiany formy
opieki zastepczej nad chlopcem na specjalistyczna rodzine zastepcza.
Umozliwitoby to lepsza stymulacje rozwoju chtopca poprzez indywidualny
kontakt z opiekunem, a jego opiekunom datoby mozliwos$¢ skupienia sie
jedynie na nim, co wydaje si¢ konieczne w obliczu prezentowanych przez
Michata zaburzen.

Od 28 grudnia 2011 roku chlopiec zostal zakwalifikowany do rodzinnej
formy opieki (zawodowej niespokrewnionej z dzieckiem rodziny zastepczej
specjalistycznej). Wazne jest to, ze forma ta pozwolitaby dziecku na
utrzymanie kontaktu z jego rodzing biologiczna. Szanse na to, Ze taka rodzina
sie znajdzie, sa jednak niewielkie, gdyz jest ich bardzo mato.

19 kwietnia 2012 roku wydano orzeczenie o niepelnosprawnosci Michata
oznaczone kodem 12C (calo$ciowe zaburzenia rozwojowe, powstate przed
16 rokiem zycia, z utrwalonymi zaburzeniami zachowan, zainteresowan
i aktywnosci o co najmniej umiarkowanym stopniu nasilenia)™®.

° Jest to atypowy lek przeciwpsychotyczny, ktérego substancja czynna jest rysperydon,
stosowany w leczeniu schizofrenii i innych choréb psychicznych (wg ulotki dotaczonej do leku
Rispolept).

10 Ministerstwo Zdrowia, Departament Matki i Dziecka, Programy wczesnego wykrywania wad
rozwojowych i rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych i zagrozonych niepetnosprawnosciq, Warszawa
06.12.2013, s. 8, w: https://www.google.pl/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=4&cad
=rja&uact=8&ved=0ahUKEwig6rXn5djQAhVLBywKHYSFBUEQFggvMAM{&url=http%3A%2F
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KAROLINA

Do przeprowadzenia diagnozy psychologicznej psycholog Domu Dziecka
postuzyla sie metodami: obserwacji, rozmowy kierowanej, Testem Stosunkow
Rodzinnych E. Bene i J. Anthony, a takze Kwestionariuszem Niedokonczonych
Zdan dla dzieci.

Podczas badania psychologicznego dziewczynka czuta sie swobodnie,
gdyz wczedniej kilka razy spotkata si¢ z psychologiem, niekiedy nawet sama
inicjowata te spotkania. Kontakt emocjonalno-stowny podczas badania
z podopieczng placowki byl dobry, dystans w stosunku do osoby badajacej
prawidlowy. Karolina miata pozytywny nastrdj i byta bardzo ciekawa, jaki jest
cel spotkania. Dziewczynce bardzo podobato si¢ wrzucanie karteczek
z réznymi wyrazeniami do kartonikow symbolizujacych cztonkdw jej rodziny.
Wydaje sig, ze Karolina dobrze rozumiata kierowane do niej polecenia, jednak
przy interpretacji wynikow badania nalezy wzig¢ pod uwage jej obnizone
mozliwosci intelektualne. Tempo pracy dziewczynki bylo wolne. Miata ona
problem z koncentracja uwagi, najbardziej bylo to widoczne podczas
wykonywania Kwestionariusza Niedokonczonych Zdan. Na Karoling
motywujaco wyplywaja pozytywne wzmocnienia podczas wykonywania
zadan.

Ze wzgledu na fakt, iz Karolina posiada aktualng opinie¢ Zespotu
Orzekajacego Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej z dnia 14 kwietnia
2010 roku, nie bylo potrzeby powtarzania badania funkcji poznawczych.
Z opinii, ktéra wéwczas zostata wydana, wynika, ze ogdlna sprawnosé
intelektualna Karoliny ksztaltuje si¢ na poziomie uposledzenia umystowego
w stopniu lekkim. Nie zauwazono istotnej réznicy pomiedzy skalg stowna,
a bezstowna testu, co oznacza, ze rozwdj dziewczynki przebiega harmonijnie.

Wyniki testu ujawnily przecietny poziom umiejetnosci porownywania,
abstrahowania i wuogolniania. Myslenie przyczynowo-skutkowe oraz
analityczno-syntetyczne ksztattuje si¢ na poziomie niskim. U Karoliny
zauwaza si¢ maly zasdb stownictwa, a takze wiadomosci o otaczajacym
$wiecie. Podobnie rozumienie prostych sytuacji spotecznych i norm
moralnych jest rozwiniete znacznie ponizej wieku rozwojowego dziewczynki,
co przejawia si¢ miedzy innymi w problemach z ocenianiem postaw
i zachowan spolecznie akceptowanych.

%2Fwww.zdrowie.gov.pl%2Faktualnosci%2Fdownload %2Ffile_id %2F21812%2Fdoc_id%2F210
1.html&usg=AFQjCNH_zqomG27HcBHRI8q62La8wQI-Hw (dostep: 03.12.2016).
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Karolina bardzo chetnie chodzi do szkoty. Odkad tylko zostata
umieszczona w placowce, byla bardzo ciekawa, do jakiej szkoly bedzie
uczeszczac. Dziewczynka bardzo chetnie odrabia prace domowe i wykazuje
wysoka motywacje do pracy. Liczne dyplomy uzyskane za udzial w pracach
na rzecz klasy, czy tez udziat w réznego rodzaju konkursach (recytatorskich,
$piewania) sg dla Karoliny powodem do dumy. Dziewczynka bardzo lubi
czytad, dlatego jest czestym bywalcem szkolnej biblioteki, z ktorej wypozycza
ksigzki.

Jedynej rzeczy, ktorej Karolina nie lubi w szkole, jest plastyka.
Dziewczynka bardzo krytycznie ocenia swoje prace, zawsze jest
niezadowolona z koncowego efektu, twierdzac, ze wyobrazata sobie prace
inaczej niz jej wyszto. Psycholog placéwki uwaza, ze prace dziewczynki
prezentuja przecietny poziom, nie sa ani bardzo dobre, ani tak zte, jak ocenia
je podopieczna. Z uwagi na to, ze prosba o wykonanie jakiegokolwiek
rysunku spotyka si¢ z oporem dziecka, psycholog nie mogta udostepni¢ mi
zadnej z prac Karoliny.

Przez wigkszos¢ zycia dziewczynka nie miala prawdziwego domu,
a $rodowisko, w ktérym przebywata, mozna uznac za patologiczne. Z tego
powodu Karolina ma zachwiane poczucie bezpieczenstwa i reaguje lekiem
w sytuacjach nowych, co przejawia si¢ w skuleniu i usztywnieniu postawy
ciala, duzym napieciu emocjonalnym i unikaniu kontaktu wzrokowego
i sfownego. Dopiero w momencie, gdy dziewczynka nabierze zaufania do
nowych 0séb i poczuje si¢ bezpiecznie, staje si¢ bardziej otwarta. Ze wzgledu
na trudne doswiadczenia okresu wczesnego dziecinstwa adaptacja do nowych
warunkéw w Domu Dziecka przebiegata bardzo powoli. Obecnie Karolina
twierdzi, ze placowka jest najlepszym miejscem, w jakim do tej pory
mieszkata.

U dziewczynki mozna zauwazy¢ wiele zachowan, ktére wskazujg na duze
zaniedbania emocjonalne, fizyczne i deprywacje podstawowych potrzeb,
jakimi jest: mitos$¢, akceptacja i bliskos¢ z osoba dorosta (matka). Dziewczynka
reagowata wstrzasem catego ciala nawet na przypadkowy kontakt fizyczny.
Pierwsze dni w placowce spedzata samotnie. W tej chwili Karolina bardzo
zabiega o uwage o0sOb dorostych. Czesto wyszukuje pretekst do
indywidualnych spotkann z psychologiem lub pedagogiem, ktdre staty sie
sposobem na zabezpieczenie niezaspokojonych potrzeb dziecka. Karolina
rywalizuje o pochwaly z mlodszymi dzie¢mi, potrafi zwraca¢ uwage na zle
zachowanie innych podopiecznych placéwki w obecnosci opiekundw, badz
tez domaga sie, aby zwrodcili oni uwage na jej poprawne zachowanie.
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Dziewczynka poszukuje aprobaty osob dorostych, ma bardzo silng potrzebe
bycia uwazana za grzeczna dziewczynke. Co ciekawe, w tescie stosunkéw
rodzinnych przypisala sobie stwierdzenia okreslajace ja jako dziecko
wybuchowe i niecierpliwe. Jej wysitki zwigzane z poszukiwaniem pochwat od
opiekunéw wiaza sie prawdopodobnie z potrzeba budowania pozytywnego
obrazu wlasnej osoby.

Do mocnych stron dziewczynki mozna zaliczy¢ umiejetnos¢ ptynnego
czytania i chetnego siegania do literatury dziecigcej. Niewatpliwg zaletg
Karoliny jest jej zdolno$¢ do wspotpracy z osoba dorosta. Podopieczna Domu
Dziecka wyraza takze zainteresowanie wydarzeniami, ktére dziejg sie¢ wokodt
niej.

Do Punktu Diagnostycznego FAS Karolina trafita z inicjatywy
koordynatora Domu Dziecka, za zgoda matki. Pani Agata nie potwierdzita
informacji o spozywaniu alkoholu podczas ciazy. Z uwagi jednak na
posiadana wiedze o jej chorobie alkoholowej, mozna wnioskowac¢ o wysokim
prawdopodobienistwie narazenia dziewczynki na plodowa ekspozycje
alkoholowa.

W wygladzie Karoliny zwracaja uwage wyrazne dysmorfie twarzy
charakterystyczne dla Plodowego Zespotu Alkoholowego. U dziewczynki
wystepuje splaszczenie rynienki podnosowej, waska czerwien wargowa,
skrécenie szpary powiekowej. Widoczna jest takze drobna budowa ciata
i niski wzrost dziewczynki. Oprocz braku 100% potwierdzenia ptodowej
ekspozycji na alkohol, Karolina spetnia wszystkie pozostate kryteria
diagnostyczne FAS.

Od marca 2012 roku dziewczynka znajduje si¢ pod stala opieka Poradni
Zdrowia Psychicznego. Przyczyna tego byto odkrycie, ze Karolina dokonuje
samookaleczania si¢. Od tamtej pory dziewczynka przyjmuje Setaloft Img"
rano. Lek ten nalezy do grupy antydepresantow i Karolina bedzie go jeszcze
przyjmowac przez kolejne pot roku.

Pierwszy incydent samookaleczenia si¢ mial miejsce podczas pobytu
dziewczynki u babci. Przypadkiem odkryto 10 centymetrowq rang¢ na nodze,
zrobiona, jak si¢ pdzniej udato wustali¢, nozyczkami. Okazalo sig, ze
zachowania te wyplywaja z nasladownictwa starszej kolezanki z Domu
Dziecka. Dziewczyna ta, prawie pelnoletnia, daje ,instrukcje” swoim
mlodszym kolezankom, w jaki sposéb mozna to robi¢, tacznie z tym, jak

11 Jest to lek przeciwdepresyjny, ktérego substancja czynna jest sertralina (tak jak w przypadku
leku Sertagen).
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wydoby¢ zyletke z jednorazowej maszynki (starsze dzieci maja dostep do
takich przedmiotéw). Druga taka sytuacja miata miejsce po weekendzie
majowym — Karolina miata wyciete na nadgarstku kreski.

Ostatni incydent samookaleczenia si¢ podopiecznej placowki miat miejsce
na terenie szkoty pod koniec maja 2012 roku. Karolina wycieta sobie zyletka
na rece imie jednej z kolezanek z klasy. Dziewczynka twierdzi, ze kolezanki ja
do tego namowily, a takze do tego, by kradta. Podporzadkowywanie sie
grozbom kolezanek swiadczy o braku umiejetnosci trafnej oceny, na ile sa one
rzeczywiscie realne. Mozna mie¢ réwniez watpliwosci co do tego, czy
Karolina mowi prawde. Biorac pod wuwage jej potrzebe akceptagji
i poszukiwania aprobaty, mozna przypuszczaé, ze dzigki podjetym przez
siebie dziataniom chciata zyska¢ w oczach kolezanek.

Karolina nie widzi nic zlego w samookaleczeniu si¢, nie rozumie, jakie
konsekwencje moga wynikna¢ z takiego postepowania, ze moze wdac sie
zakazenie, co moze doprowadzi¢ nawet do utraty zycia. Dziewczynka uwaza,
ze to jest ,fajne” i nie wie, dlaczego robi sie¢ wokot tego tyle zamieszania.
Z jednej strony jest to dla niej forma nasladowania kolezanki, zeby sie jej
przypodoba¢, zdoby¢ jej uznanie, a z drugiej strony sposdb na poradzenie
sobie z napieciem, odreagowanie. Sytuacja ta swiadczy o trudnosci w ocenie
moralnej zachowan, a takze o braku przewidywania konsekwencji wtasnego
zachowania, co jest cechg charakterystyczna dzieci z FAS.

Samookaleczenie si¢ Karoliny ma bardzo daleko idace skutki. W marcu
pojawita sie rodzina zastepcza, ktora miata aspiracje do przeksztalcenia sig
w rodzinny Dom Dziecka i chciala przejac¢ opieke nad dziewczynka. Odbyly
sie nawet dwa spotkania — jedno w Swieta Wielkanocne, a drugie w jeden
z weekendow (oba z noclegiem), ktore wywarly pozytywne wrazenie
zarowno na rodzinie, jak i na Karolinie. Dziewczynka wigzata ogromne
nadzieje z pojawieniem si¢ tej rodziny, liczyla na to, ze z nimi zamieszka.
Jednak, gdy ludzie ci dowiedzieli si¢ o incydentach samookaleczenia, wycofali
swdj wniosek o opieke nad Karolina. Dziewczynka byta bardzo zawiedziona
ich decyzja, ma do nich ogromny zal, nie rozumie, dlaczego tak sig stato.

W ostatnim czasie u Karoliny obserwuje si¢ pojawienie si¢ sklonnosci do
ryzykownych zachowan seksualnych. Chociaz dziewczynka sama ich nie
inicjuje, to sprowokowana chetnie w nich uczestniczy. Tak jak w przypadku
samookaleczania, tak i w tych zachowaniach nie widzi nic ztego. Po licznych
interwencjach psychologa, ktére polegaly na rozmowie z dziewczynka na
ten temat, ttumaczeniu jej réznych rzeczy, dziewczynka wie, Ze zachowania te
nie sa akceptowane przez pracownikow Domu Dziecka, lecz sama nie
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odczuwa, aby bylo w nich co$ nieodpowiedniego. Dla niej ma to charakter
nowosci, czego$ ciekawego, czegos, czego do tej pory nie robita, a przez to
staje sig to dla niej atrakcyjne.

Coraz cze$ciej dziewczynce zdarza si¢ przynosi¢ do Domu Dziecka rézne
przedmioty i chowac¢ je do swojej szafki. Czasami zabiera tez jakies
przedmioty swoich kolezanek z placéwki. Zapytana o to, w jaki sposob
weszta w ich posiadanie, odpowiada, ze je dostata. Gdy kto$ moéwi, ze wcale
jej tego nie dawat, Karolina mowi, ze nie wie w takim razie, dlaczego tak
zrobita. Taka odpowiedz dziewczynki wskazuje na to, ze nie potrafi ona
okresli¢ motywow swojego postepowania.

Karolina uzyskata orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego 14 lutego
2010 roku, a 23 kwietnia 2012 roku zostata zakwalifikowana do rodzinnej
formy opieki.

Funkcjonowanie emocjonalne i spoleczne dzieci

MICHAL

Od wrzesnia 2011 roku Michat zaczal nauke w klasie I Szkoty
Podstawowej. Niestety, pojawiajace sie¢ trudne zachowania chiopca i agresja,
z ktdra nauczyciele nie potrafili sobie poradzi¢ spowodowaly, ze szkota
podjeta decyzje o indywidualnym toku nauczania dla Michata. Warto
wspomniec o tym, ze pracownicy Domu Dziecka maja watpliwosci, czy szkota
rzeczywiscie zastosowata wszystkie dostepne srodki, zeby umozliwi¢ chtopcu
nauke w klasie z innymi uczniami. Zauwazono szereg bledéw, wynikajacych
z niewiedzy lub braku dobrych checi, popetionych przez pracownikéw
szkoly, np. Michat zostal posadzony w ostatniej tawce w klasie. Przy jego
nadpobudliwosci i pojawiajacych sie zachowaniach agresywnych, tatwo
mozna doj$¢ do wniosku, ze ostatnia tawka to najgorsze miejsce, jakie mozna
byto mu zaproponowac.

Szkota argumentowata swoj wniosek o nauczanie indywidualne dla
chiopca jego trudnosciami w funkcjonowaniu spotecznym. Zarzucano mu
brak przestrzegania zasad i norm, ignorowanie polecen nauczyciela
i namawianie do tego innych dzieci. Przeprowadzanie lekcji przez nauczyciela
byto prawie niemozliwe. Michal rozpraszat innych uczniéw chodzac po
klasie, glosno rozmawiajac, chowajac sig, zabierajac dzieciom przybory
szkolne i niszczac je. Chlopiec ujawnia réwniez tendencje do dominacji
w grupie. Przeciwstawianie si¢ mu przez inne dzieci czy nawet dorostych
powoduje u niego agresje stowna i fizyczna. Reakcje emocjonalne chtopca
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charakteryzuje impulsywnos¢ o duzym nasileniu, ktéra jest trudna do
opanowania. Gdy Michat jest silnie pobudzony, jego wypowiedzi sa niespdjne
i nielogiczne. Zdarza mu sie¢ stwarzac sytuacje niebezpieczne zaréwno dla
siebie, jak i dla innych oséb.

Przez pierwszy miesigc chlopiec odbywat nauke na terenie Domu Dziecka,
pOzniej na terenie szkoty, 3 razy w tygodniu po 2 godziny. Wigkszos¢ zajec
podopieczny placowki odbywa w osobnym pomieszczeniu z przydzielonym
mu nauczycielem. Czasami Michat dofacza do klasy na zajecia komputerowe
lub tez w nagrode za dobre zachowanie odwiedza swoich kolegéw na innych
lekcjach albo przebywa z nimi w Swietlicy. Zdarza sie takze, ze jest
zapraszany na rézne wyijscia lub wydarzenia klasowe.

Psycholog pracujacy w Domu Dziecka zglasza wiele zastrzezenn co do
zachowania chtopca. Mowi, Ze podopieczny jest wulgarny i agresywny, nie
umie podporzadkowac sie regutom gry lub zabawy, czesto przez niego
zabawa jest przerywana. Chlopiec wdaje sie¢ czesto w konflikty i wtedy
wyzywa, kopie itp.,, bez wzgledu na to, czy ma do czynienia z innym
dzieckiem czy z osoba dorosta. Michal nie rozumie, po co stosuje si¢ nagrody
i kary oraz nie potrafi poja¢, dlaczego jego zachowanie powoduje konflikty
z innymi dzie¢mi. Chtopiec wymaga od innych, aby natychmiast reagowali na
jego potrzeby, nie potrafi poczekac na swoja kolej. Jest bardzo roszczeniowy,
skupiony na sobie i swoich potrzebach, a w sytuacji odroczenia zaspokojenia
tych potrzeb reaguje agresja stowna i fizyczna.

U Michala rozwdj emocjonalny jest zaburzony. Ma on problem
z odczytywaniem podstawowych uczué takich jak rados¢, smutek, lek czy
ztos¢ u innych ludzi. Z tego powodu jego reakcje czesto sa nieadekwatne do
sytuacji. Emocje pojawiaja si¢ u niego w trakcie zabawy. Zazwyczaj sa to
jednak uczucia negatywne, cho¢ zdarza si¢ tez, Ze pojawiaja si¢ emocje
pozytywne np. na zwierzatka, ktore troszcza sie o siebie.

Michal bardzo stabo opanowat umiejetno$¢ zabawy w grupie. Kiedy
towarzyszem jego zabawy jest tylko jedno dziecko, na krotki czas potrafi
z nim wspodtpracowaé. W innym wypadku chiopiec nie umie si¢ skupic
i probuje dominowac nad pozostatymi uczestnikami zabawy. Czeste konflikty
z innymi dzie¢mi, wynikaja z nadruchliwosci chiopca, a takze
z nieprzestrzegania przez niego panujacych zasad. Gdy co$ nie idzie po jego
mysli, Michat bardzo tatwo wpada w zlo$¢, krzyczy, kopie, bije i wyzywa
innych.

Z uwagi na zaburzenia czucia glebokiego, Michal angazuje sie
w ryzykowne przedsiewziecia, np. skacze z szafy czy wspina si¢ na karnisz.
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Chtopiec przejawia takze zachowania autoagresywne, np. potrafi dotknac
reka goracej powierzchni i mowi, Ze nie odczuwa przy tym bolu, pdzniej
rozdrapuje rany, co powoduje, Ze goja si¢ one bardzo dtugo.

Michat czasami obnaza si¢ przed ludzmi, zdarza mu si¢ takze moczy¢
w sytuacji napiecia. Wczesniej czesciej dziato sie to w obecnosci innych oséb,
teraz raczej w odosobnieniu. Chlopcu zdarza si¢ symulowac ruchami ciata
odbywanie stosunku ptciowego, cho¢ pod wplywem terapii zauwaza sig, ze
zachowanie to pojawia si¢ coraz rzadziej.

Michat zyskuje w kontakcie indywidualnym z osoba dorosta. Gdy czuje
si¢ bezpiecznie w kontakcie z dorostym, przytula si¢, siada na kolanach,
okazuje pozytywne uczucia, zapewnia o swojej sympatii. Zdarza mu si¢
w takich sytuacjach nazywac np. pania psycholog ,mama”. Chlopiec oczekuje
wtedy, ze osoba ta poswieci mu czas w kazdej chwili, kiedy on bedzie tego
potrzebowal. W momentach, gdy nie jest to jednak mozliwe, reaguje ztoscia,
wyzywa, trzaska drzwiami.

Chlopiec ma trudnosci z samodzielng realizacja poleceni typu ubierz sig,
przynie$ swoje ksiazki i zazwyczaj polecenia trzeba powtarza¢ kilka razy
i kontrolowa¢, czy chlopiec je wykonal. Podopieczny placowki ma tez
problem ze zorganizowaniem sobie samemu czasu. Nawet jesli jakas czynnosc¢
sprawia mu przyjemnos¢, to potrafi si¢ na niej skupic¢ tylko na bardzo krétki
czas. Zazwyczaj po uptywie okoto 20 minut, Michat jest znudzony i upomina
si¢ 0 uwage osoby doroste;.

Chiopiec bardzo chetnie méwi o swoich zainteresowaniach $wiatem
dzikich zwierzat. Potrafi si¢ wtedy wykazac¢ wiedza, ktéra zdobyt ogladajac
kanaty telewizyjne takie jak Animal Planet, cho¢ czasami zdarzajq si¢ mu tez
konfabulacje. Michal zbierat $limaki i mréwki, zeby obserwowac ich
zachowanie. Chiopiec wykazuje duze zainteresowanie liczbami. Bardzo lubi
operacje na liczbach i miarach. Zastanawia si¢ np. o ile bytby mtodszy od pani
psycholog, gdyby byt o iles$ lat starszy. Duza przyjemnos¢ sprawiaja chtopcu
zajecia ruchowe np. jazda na rowerze.

Podsumowujac, Michat ma duze problemy w funkcjonowaniu
spotecznym. Jego zachowanie zniecheca inne dzieci do kontaktu z nim
i sprawia, ze jego towarzystwo nie jest pozadane.

Warto jeszcze raz podkresli¢, ze nieprawidlowe zachowania chlopca sa
bardzo mocno uwarunkowane jego doswiadczeniami z dziecinstwa:
doznanymi naduzyciami i zaniedbaniami, natomiast specyfika uszkodzen
zwigzanych z FAS jeszcze poglebia opisane wyzej zaburzenia zachowania

[przyp. red.].
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KAROLINA

Z uwagi na zachwiane poczucie bezpieczenstwa spowodowane licznymi
przeprowadzkami, narazeniem na przemoc fizyczng i psychiczng, Karolina
podchodzi z duzym dystansem do o0séb nowo poznanych. Dziewczynka
potrzebuje duzo wiecej czasu na poznanie nowej osoby, aby moc obdarzyc¢ ja
zaufaniem.

Karolina ma problem 2z rozpoznawaniem i nazywaniem standéw
emocjonalnych. Moze miec¢ to zwiazek miedzy innymi z tym, ze doswiadcza
sprzecznych emocji na swdj wlasny temat, a takze na temat cztonkéw swojej
rodziny.

W zachowaniu dziewczynki mozna dostrzec objawy stanu depresyjnego.
Karolina zle o sobie moéwi, funkcjonuje w duzym napieciu w zwiazku
z nieregularnymi wizytami mamy, a takze z powodu rezygnacji z ubiegania
sie¢ o opieke nad nia przez rodzine, z ktéra dziewczynka juz zdazyla sie
pozna¢ i miata nadzieje, ze sie do niej przeprowadzi.

Ze wzgledu na uposledzenie umystowe w stopniu lekkim, Karolina
uczeszcza do szkoly specjalnej. Podopieczna Domu Dziecka bardzo lubi tam
chodzi¢, deklaruje, ze ma tam duzo kolegéw i kolezanek, ktére bardzo lubi.
Dziewczynce bardzo zalezy na aprobacie ze strony réwiesnikéw, dlatego
fatwo daje si¢ namdéwic na robienie rzeczy, ktorych nie powinna robic.

Na terenie placowki Karolina bawi si¢ najczesciej z dzie¢mi mtodszymi od
niej lub spedza czas samotnie. Zdarza si¢, ze dziewczynka odzywa sig
niegrzecznie wobec miodszych dzieci, czasem prébuje je ,wychowywac”
poprzez stowne nagany. Ostatnio jej kontakty z kolezankami i kolegami nieco
si¢ pogorszyly przez incydenty zwigzane z przywlaszczaniem sobie cudzych
rzeczy przez dziewczynke.

Karolina bardzo lubi spiewaé¢ i tanczyé. Czesto przygotowuje
z kolezankami przedstawienia, cho¢ ich tematyka jest zatrwazajaca, np. , 0jciec
leje matke”. Zdarza si¢ tez, Zze dziewczynki opracowuja pewien uklad
choreograficzny i wowczas prezentuja go pracownikom Domu Dziecka.

Karolina bardzo dobrze funkcjonuje w kontakcie 1 na 1 z osoba dorosta.
Obdarzyla pelnym zaufaniem psychologa z Domu Dziecka i chetnie
przychodzi do niego, by porozmawia¢ na rdzne tematy. Podczas takich
rozmoéw zdarza jej sie ujawnia¢ informacje, swiadczace na jej niekorzys¢, nie
majac Swiadomosci, ze rzeczy, o ktérych méwi, nie powinny mie¢ miejsca.
Glownym powodem tego jest problem Karoliny w odrdéznianiu sytuacji
akceptowanych spotecznie od tych nieakceptowanych i nierozumieniu norm
moralnych. Dziewczynka modwiac o pewnych rzeczach, nie zdaje sobie
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sprawy z tego, jakie to przyniesie dla niej konsekwencje, gdyz nie ma
poczucia, Ze zrobifa cos ztego lub nieodpowiedniego.

Podjete dzialania terapeutyczne oraz ich wyniki

MICHAL

Od pazdziernika 2011 roku Michat jest objety indywidualng terapia
psychologiczna na terenie punktu FAS, ktéra odbywa si¢ raz w tygodniu.
Opiekun konczacy swoja zmiane w Domu Dziecka zawozi go na terapie,
a ten, ktéry dopiero zaczyna, odbiera go po skonczeniu spotkania.

Na poczatku chlopiec miat duzy problem z nawigzaniem kontaktu
z terapeutq, reagowat agresja, ztoscil si¢, ptakat, przekraczat granice fizyczne
i przyjmowat postawe dominujaca, chcac w ten sposob wymusi¢ pozadane
zachowanie. Obecnie w wiekszym stopniu potrafi si¢ juz podporzadkowac
regutom spotkania, pod warunkiem, ze wszystko przebiega w sposob bardzo
sztywny i niezmienny. Kazda zmiana, pojawienie si¢ nowych elementéw, sa
przyczyna atakow ztosci, ptaczu, a nawet histerii.

W trakcie terapii zabawa chlopca ma charakter bardzo rutynowy,
stereotypowy i polega na niezmiennym odtwarzaniu schematu, co moze by¢
objawem potrzeby statosci i przewidywalnosci sytuacji, dajacej poczucie
bezpieczenstwa. W tej chwili w zabawie chiopca juz rzadziej przewijaja sie
motywy walki i krzywdzenia. Michal zaczatl tez podejmowac préby
rozpoznawania i nazywania uczu¢ w trakcie zabawy. Nie potrafi jednak
jeszcze nazywac swoich stanéw emocjonalnych. Od pewnego czasu chtopiec
w trakcie rozmowy wspomina dom rodzinny.

Na terenie Domu Dziecka Michat uczeszcza na zajgcia ogdlnorozwojowe
do psychologa zatrudnionego w placéwce. Zajecia te odbywaja si¢ raz,
czasami dwa razy w tygodniu i maja charakter indywidualny. W ich trakcie
chtopiec robi rézne rzeczy w zaleznosci od tego, na co ma ochote, lub jaka jest
biezaca potrzeba wynikajaca z wydarzen, ktére miaty miejsce. Jest to czas,
w ktérym chlopiec skupia na sobie cala uwage psychologa, co wpltywa
bezposrednio na jego poczucie bezpieczenstwa, ale tez poczucie bycia kims$
waznym, godnym zainteresowania drugiej osoby.

Raz w miesigcu Michat odbywa wizyte kontrolnag w Poradni Zdrowia
Psychicznego w celu sprawdzenia, jak zmienia si¢ jego funkcjonowanie pod
wplywem lekow.
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KAROLINA

Z uwagi na to, ze do niedawna Karolina nie sprawiata wigkszych
probleméw opiekunom, nie byta agresywna czy wulgarna i nie przejawiata
trudnych zachowan, nie wuczestniczyta w zadnej terapii'2. Spotkania
z psychologiem w placowce maja jedynie interwencyjny charakter, badz
wynikaja z potrzeb zglaszanych przez sama dziewczynke.

Od niedawna Karolina uczestniczy w indywidualnej terapii
psychologicznej na zewnatrz Domu Dziecka. Z uwagi na okres dojrzewania
i roznego rodzaju problemy dziewczynki zwigzane z poczuciem
bezpieczenstwa, problemami emocjonalnymi i z samooceng spotkania takie
okazaty sie niezbedne. Psycholog pracujacy w placéwce wchodzi w sktad
calego zespotu 0séb pracujacych tam, dlatego nie byto wskazane, aby Karolina
odbywata takie spotkania wlasnie z nim. Z tego powodu zdecydowano
poszuka¢ na zewnatrz Domu Dziecka terapeuty, ktéry moglby podjac¢ sie
pracy z nia. Dzigki temu dziewczynka moze w bezpiecznych warunkach, bez
obawy, ze ktdérys z pracownikow placowki sie o tym dowie, méwic o swoich
przezyciach, rozterkach, watpliwosciach.

Przewidywania zwiazane z przyszloscia dzieci

MICHAL

Psycholog placéwki uwaza, ze Michat bedzie wymagat dozywotniej opieki
i terapii. Pomimo Ze iloraz inteligencji chtopca znajduje si¢ w tzw. szeroko
rozumianej normie i zazwyczaj dzieci z taka inteligencja sa w stanie zy¢
w pelni samodzielnie, w jego przypadku taki scenariusz jest praktycznie
niemozliwy. Zaburzenia chtopca sa na tyle glebokie i rozlegte, Ze istnieje mate
prawdopodobienstwo, ze uda mu si¢ wyuczy¢ jakis zawod i wykonywac
prace, np. w zakladzie pracy chronionej czy w innym tego typu miejscu.

Ogromna szansa mogloby dla niego stanowi¢ pojawienie sie
specjalistycznej rodziny zastepczej zainteresowanej przejeciem nad nim
opieki. Z uwagi jednak na matq ilos¢ takich rodzin i duze zapotrzebowanie na

12 Zaprezentowane przez opiekunéw podejscie do pracy z dzieckiem z deficytami
i zaburzeniami — oczywistymi przeciez i juz zdiagnozowanymi — budzi duzy niepokdj. Brak
trudnych zachowan, czyli w pewnym sensie komfort dla opiekunéw, nie powinien wyklucza¢
dziecka z dziatan profilaktycznych i terapeutycznych. Przeciez doswiadczenia Karoliny byty
w duzej mierze zbiezne z doswiadczeniami Michata — jedynie ich skutki réznity sie forma
ekspresji. Stad tez brak podjecia dziatari zapobiegajacych rozwinieciu si¢ i utrwaleniu zaburzen
wtérnych w Karoliny nalezy potraktowac jako powazne zaniedbanie [przyp. red.].
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nie, istnieje bardzo mate prawdopodobienistwo, ze to si¢ wydarzy.

Najbardziej prawdopodobne jest, z uwagi na niekorzystne warunki jakie
Dom Dziecka zapewnia dzieciom z tak duzymi problemami, ze zaburzenia
Michala beda si¢ poglebia¢. Juz teraz chiopiec przejawia pewne cechy
psychotyczne, nie odczuwa leku, angazuje si¢ w bardzo ryzykowne
przedsiewzigcia, a w przysztoSci moze to skutkowad rozwinieciem sie
osobowosci patologicznej, co wykluczy chlopca z zycia w spoleczenstwie.
Moze si¢ okaza¢, ze jedynym sposobem poradzenia sobie z Michalem bedzie
umieszczenie go na oddziale zamknigtym w szpitalu psychiatrycznym, tak
zeby nie mog}t zagrazac ani sobie ani innym?.

Gdyby osobowos¢ chtopca nie uksztattowata sie psychotycznie mozna by
bylo przewidywac bardziej optymistyczne scenariusze na przysziosé. Ze
wzgledu na to, ze przypuszczalnie mocno nasila si¢ u niego zaburzenia
zachowania, istnieje wysokie prawdopodobienstwo, ze wejdzie w konflikt
z prawem, zacznie kras¢, naduzywac¢ alkoholu i innych substancji
psychoaktywnych, bedzie narazat si¢ na przypadkowe kontakty seksualne,
a w konsekwencji zostanie umieszczony w placowce dla dzieci i mtodziezy
zdemoralizowane;.

Nie ma duzej nadziei na to, ze zycie Michala ulozy si¢ bardziej pomysInie.
Pozostaje mie¢ jedynie nadzieje na to, ze znajdzie si¢ rodzina, ktéra bedzie
chciata zaopiekowac si¢ chltopcem, poswigci¢ mu czas i zminimalizowac juz
zaistniate zaburzenia wtorne, ktére okazuja sie jeszcze bardziej zgubne od
tych pierwotnych zwiazanych z FAS.

KAROLINA

W przypadku Karoliny szansa na pojawienie si¢ rodziny zastepczej, ktora
zechce wzigc¢ ja pod swoja opieke jest wigksza niz w przypadku Michata.
Dziewczynka jest grzeczna, zalezy jej na aprobacie ze strony dorostych, wigc
fatwo jest na nig wplynaé, nie jest agresywna ani nadpobudliwa, co
przemawia na jej korzys¢. Dzieki temu Karolina ,da si¢ lubi¢”, co moze
przyczynic si¢ do podjecia pozytywnej decyzji przez rodzine zainteresowana
opieka nad nia.

Jesli taka rodzina rzeczywiscie si¢ znajdzie, to Karolina ma szanse
funkcjonowad¢ w miare normalnie w dorostym zyciu. Co prawda dziewczynka
nigdy nie bedzie samodzielna i bedzie wymagac nieustannej pomocy ze

13 M. Klecka, M. Janas-Kozik, Dziecko z FASD. Rozpoznania réznicowe i podstawy terapii, Warszawa
2009, s. 14.
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strony swoich opiekunéw, jednakze zycie bedzie dla niej mniej uciazliwe,
bedzie si¢ borykata z mniejsza iloscig problemdéw i problemy te beda miaty
inny charakter niz u Michata. Mozna si¢ spodziewa¢, ze dziewczynka bedzie
miata okresy nasilonych stanéw depresyjnych, bedzie si¢ tatwo angazowac
w sytuacje nieakceptowane spotecznie z racji tego, ze nie potrafi rozezna¢, czy
co$ jest poprawne moralnie czy nie. Tak samo jak teraz, Karolina
w przysziosci moze ulega¢ wplywom oséb z otoczenia, ktérzy beda ja
namawia¢ np. do kradziezy czy ryzykownych zachowan seksualnych. Jesli
jednak znajdzie si¢ pod dobra opieka i opiekunowie poswieca jej swoj czas,
beda sie jej bacznie przygladad, reagowac na jej potrzeby i zmiany nastrojow,
moze to wptyna¢ na zminimalizowanie wystepowania tego typu incydentow.

W przypadku gdy rodzina chetna do zaopiekowania sie Karoling si¢ nie
znajdzie, dziewczynke bedzie czekac bardzo trudne Zycie. Z uwagi na liczne
deficyty, nie jest ona w stanie samodzielnie funkcjonowa¢, trafnie ocenic¢
sytuacje i dokonywac¢ wilasciwych wyboréw, co moze owocowac licznymi
zachowaniami nieaprobowanymi spotecznie. Co wiecej, Karolina moze
Sciagna¢ na siebie mndstwo klopotéw poczawszy od wszelkiego rodzaju
uzaleznieny, kradziezy, na prostytucji czy przygodnych stosunkach
seksualnych koniczac. Moze to skutkowad¢ pojawieniem sie chordb
wenerycznych, zajsciem w przypadkowa ciaze, okaleczeniami ciala, czy
zamknieciem w osrodku dla 0sob zdemoralizowanych, a zyciu dorostym
nawet w wiezieniu. W konsekwencji moga si¢ u niej rozwina¢ zaburzenia
psychiczne wymagajace przyjmowania lekow, a wrecz hospitalizacji.

Nie ulega watpliwosci, ze dziewczynka wymaga bardzo troskliwej opieki,
poswiecenia jej duzo uwagi. Niestety, Dom Dziecka nie jest w stanie zapewnic
jej odpowiednich warunkow, ze wzgledu na duza ilos¢ dzieci w nim
mieszkajacych i malaq ilos¢ personelu, ktora musi zaja¢ sie¢ wszystkimi
podopiecznymi.

Weryfikacja pytan badawczych

Informacje uzyskane w badaniu pozwolity mi zapozna¢ sie
i przeanalizowa¢ sposéb funkcjonowania poznawczego, spotecznego
i emocjonalnego dwojki dzieci z diagnoza FAS. Pomimo takiego samego
podtoza choroby — ptodowej ekspozycji na alkohol, Karolina i Michat oprocz
tego, ze przejawiaja podobne problemy zwlaszcza w sferze poznawczej, to
roznia si¢ miedzy soba pod wieloma wzgledami. Duze znaczenie moze miec
fakt, ze sa odmiennej pici, jednak oprécz tego ogromnie wazne wydaje sie
podloze genetyczne, predyspozycje osobowosciowe i temperamentalne,
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a takze srodowisko wychowawcze oraz czas, w jakim trafili do Domu
Dziecka.

PODOBIENSTWA

Oboje przejawiaja typowe dla osob obarczonych diagnoza FAS problemy
z rozumieniem konsekwencji swoich dziatar, przewidywaniem co do
przysztosci, mysleniem przyczynowo-skutkowym. W zwigzku z tym maja klopot
z planowaniem réznych dziatan, a wiele sposrdéd proponowanych im aktywnosci
sq dla nich nieatrakcyjne, poniewaz nie przynosza natychmiastowej gratyfikagji.
Oboje takze nie wykazuja zrozumienia dla norm moralnych i nie pojmuja
zasadnosci stosowania si¢ do nich, co nieprzerwanie laczy si¢ z brakiem
umiejetnosci przewidywania i rozumienia konsekwencji swoich dziatan.

Potrafia patrze¢ na wszystko tylko ze swojego punktu widzenia, nie
umieja si¢ postawi¢ w sytuacji kogo$ innego, wyobrazi¢ sobie, co kto$ inny
moze czu¢, gdy jest np. wyzywany. Dzieci maja ogromny problem
z rozpoznawaniem emogji u innych o0séb, co jest jedna z przyczyn pojawiania
si¢ reakcji nieadekwatnych do sytuacji. Maja takze problem z nazywaniem
swoich wilasnych uczu¢. W konsekwencji obydwoje potrzebuja statego
nadzoru osob dorostych i ukierunkowywania dziatan.

Dzieci nie sa w stanie przeanalizowa¢ sytuacgi pod katem réznych jej
aspektow, zeby podja¢ wiasciwa decyzje. Ich reakcje nie uwzgledniaja réznych
wariantow postepowania i sa efektem biezacego stanu, w jakim sie znajduja, tego
na co maja aktualnie ochote. Obraz $wiata, ktdry obydwoje sobie kreuja jest
bardzo ograniczony i pod wieloma wzgledami nierzeczywisty, co jest oczywiscie
wynikiem zaburzonego funkcjonowania poznawczego.

Jednakze przypadek Michata i Karoliny przekonuje, ze dzieciom z FAS
czestokro¢ brakuje nie tylko terapii ukierunkowanej na zaburzenia bedace
bezposrednio skutkiem prenatalnej ekspozycji na alkohol, ale tez dziatan
ukierunkowanych na zaburzenia wspotistniejace. Obydwoje nie otrzymali
odpowiedniego wsparcia w obszarze zaburzen wtdérnych, blednie
traktowanych przez srodowisko Domu Dziecka jako bezposredni skutek
prenatalnej ekspozycji na alkohol. [przyp. red.]

Brak zrozumienia dla powagi skutkéow traumy wczesnodziecigcej
i koniecznosci prowadzenia terapii w tym obszarze, wydaje si¢ réwniez
elementem wspolnym obu historii — i to elementem, ktéry wplynat na zte
rokowania w obu przypadkach. Niepokojace jest réwniez to, ze jedynie
w przypadku wystapienia powaznych zaburzen zachowania pracownicy
osrodka podejmuja dziatania, zamiast uprzedzac¢ ich wystapienie. Tym
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bardziej, Zze posiadajac wieloaspektowe diagnozy, tatwo mozna bylo
przewidzie¢ pojawienie si¢ nieprawidlowosci, a przy braku podjecia dziatan
terapeutycznych —ich nasilanie sie. [przyp. red.]

ROZNICE

Michat jest chtopcem nadpobudliwym i bardzo agresywnym, tatwo
wpada w ztos¢. Karolina natomiast jest dziewczynka bardzo spokojng, nie jest
agresywna ani nie dopomina si¢ o uwage w sposob tak ,efektowny” jak
Michat. Chlopiec przejawia cechy osobowosci rozwijajacej sie psychotycznie,
podczas gdy dziewczynka ma sklonnosci do stanéw depresyjnych.

W  tabelach ponizej zamieScitam liste cech i  problemow
charakterystycznych dla oséb z FAS z zaznaczeniem, ktore z nich wystepuja
u Karoliny i Michata:

Tabela 1. Charakterystyczne cechy dymorficzne wystepujace u osob z FAS

. Charakterystyczne cech .
Karolina Ty A y Michat
dysmorficzne
. g X skrdécone szpary oczne X s
$ 2 g3
-
_:.; s X brak rynienki podnosowej )
o g 3
o X waska gérna warga o
ptaska twarz X
w krétki nos X o
% =]
; N znieksztatcone matzowiny X 5 8
B
=R uszne/ nisko osadzone uszy %
2 8 ¢ 3
C 2 zmarszczka nakatna S <
© (@]
he zapadnigty grzbiet nosa ®
mata zuchwa

Zrédto: opracowanie wlasne z wykorzystaniem: K. Fraczek, Diagnozowanie syndromu FAS
w oparciu o podrecznik diagnozy z Uniwersytetu w Waszyngtonie, w: Alkoholowy zespdt ptodu. Teoria,
diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakow 2011, s. 263-264; M. Klecka, Cigza i alkohol. W trosce
o Twoje dziecko, Warszawa 2007, s. 14-15.

Jak pokazuje powyzsza tabela, nie musza wystepowac wszystkie cechy
dysmorficzne twarzy, zeby mozna bylo zdiagnozowaé FAS. Miedzy dzie¢mi,
ktorych przypadki analizowatam, ujawnita si¢ réznica w cechach, ktore
posiadaja. Sposrod dziewieciu wyrdznionych cech Karolina posiada jedynie
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trzy, natomiast Michat — cztery.

PODOBIENSTWA
Tylko jedna cecha wystepuje u obojga dzieci — skrécone szpary oczne.

ROZNICE

U chtopca uwidacznia si¢ sptaszczona srodkowa czes¢ twarzy i krotki nos.
Warto zauwazy¢, ze u Michata wystepuje tez jedna cecha, ktdra jest objawem
towarzyszacym — nisko osadzone uszy, podczas gdy u Karoliny nie obserwuje
si¢ zadnej z cech towarzyszacych. Uwage zwraca u niej natomiast brak
rynienki podnosowej i waska gorna warga.

W kolejnej tabeli przedstawiam pozostate objawy fizyczne zaliczane do
zaburzen pierwotnych wywolanych prenatalna ekspozycja na alkohol:

Tabela 2. Pozostale fizyczne objawy pierwotne FAS

Karolina Objawy pierwotne Michat

X niska waga urodzeniowa

X niski wzrost w stosunku X
do rowiesnikéw

X niska waga w stosunku do
rowiesnikow

X opodzniony rozwdj X

Zrédlo: opracowanie wlasne z wykorzystaniem: K. Fraczek, dz. cyt., 263-264; M. Klecka,
dz. cyt., Warszawa 2007, s. 15.

W tym wypadku u Karoliny obserwuje sie¢ wigcej objawdw niz u Michata.

PODOBIENSTWA
U obojga dzieci zauwaza si¢ niski wzrost w stosunku do rowiesnikéw
i opdznienia rozwojowe.

ROZNICE

Karolina jak wiekszo$¢ dzieci z FAS miala niska wage urodzeniowa i jest
lzejsza od swoich réwiesnikow. U Michata podobnych objawéw nie
stwierdzono.

Ponizsza tabela zawiera poréwnanie zaburzen w funkcjonowaniu
poznawczym wystepujace u badanych dzieci z FAS.
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Tabela 3. Zaburzenia w funkcjonowaniu poznawczym

Karolina Zaburzenia Michat

X brak umiejetnosci uczenia si¢ na wlasnych bledach X

X trudnosci z pojmowaniem abstrakcyjnych pojec¢ X
trudnosci w przetwarzaniu nadmiernej ilosci X

bodzcéw

X problemy z koncentracjg uwagi X
problemy z pamiegcia X

X trudnosci z wlasciwa oceng problemdw X
trudno$ci z organizowaniem i planowaniem X

X problemy z mysleniem przyczynowo-skutkowym X

Zrédto: opracowanie wiasne z wykorzystaniem: D. Hryniewicz, Specyfika pomocy psychologiczno-
pedagogicznej dzieciom z FAS, Warszawa 2007, s. 17.

PODOBIENSTWA

Zaréwno Karolina jak i Michal maja problemy z koncentracja uwagi,
uczeniem si¢ na wlasnych bledach, z mysleniem przyczynowo-skutkowym,
z wladciwa oceng problemoéw i mysleniem abstrakcyjnym.

ROZNICE

U Michata obserwuje si¢ znacznie wigcej trudnosci w funkcjonowaniu
poznawczym. Chlopiec ma problemy z przetwarzaniem nadmiernej ilosci
bodzcéw, z pamiecia, a takze wykazuje trudnosci w organizowaniu
i planowaniu czynnosci.

Nastepna tabela zawiera liste objawdéw wtornych, z podziatem na sfere
funkcjonowania spotecznego, emocjonalnego i pozostate, ktdre moga sie
pojawi¢ u dzieci z FAS jako skutek niekorzystnych wpltywéw srodowiska.
Z uwagi na ich duza ilos¢ skupitam sie tylko na tych, ktére moga wystapic¢
w dziecinstwie i w okresie dojrzewania. Trzeba pamigtaé, ze
w przeciwienstwie do objawow pierwotnych, na ktérych pojawienie si¢ nie
ma wplywu sposéb postepowania z dzieckiem po urodzeniu, to pojawienie
sie objawdw wtornych, jest uzaleznione w duzej mierze od procesu
wychowawczego i opieki, jaka dziecko jest otoczone. W wielu przypadkach
mozna ich unikna¢, jesli zachowa sie¢ pewne srodki ostroznosci i bedzie sig
bacznie obserwowac dziecko i zmiany w nim zachodzace, aby adekwatnie
odpowiadad na jego potrzeby.
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Tabela 4. Objawy wtdrne u dzieci z FAS

Karolina Objawy wtdrne Michat
X lek
ztos¢ X
g X zamykanie si¢ w sobie 2
® : TR 4
£ X problemy z rozpoznawaniem emogji u innych X ®
g X problemy z nazywaniem swoich stanéw X g
g emocjonalnych 2,
o o
g X stany depresyjne g
n X duza labilno$¢ emocjonalna X s
X zalezno$¢ od innych
X zaburzenia przywiazania X
X ktamstwa, konfabulacje X
o X wejscie w role ofiary -
g wejscie w role przesladowcy X S
% gwattowne i szokujace zachowania X é:
& nadpobudliwos¢ X 3
— )
2 impulsywnos¢ X &
2 a
S X nieprawidtowe zachowania seksualne X 5
<
X unikanie, wycofanie
upor X
X niska samoocena
= . o
S - X samookaleczanie sie X w 9
» - . . o ©
< ucieczki z domu 22
E Sk
~ choroby psychiczne )
nadwrazliwo$¢ na bodzce

Zrédto: opracowanie wlasne z wykorzystaniem: J. Klimczak, Fetal Alcohol Syndrom — czyli skutki
oddziatywania alkoholu na ptéd, w: Alkoholowy zespot ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka, Krakow 2011,
s. 147-155; B. Sarnacka, Funkcjonowanie dzieci z FAS, w: Alkoholowy zespét ptodu. Teoria, diagnoza,
praktyka, red. M. Banach, Krakéw 2011, s. 157-174.

W tym przypadku obserwujemy znacznie wigksza ilo$¢ objawow u obojga
dzieci. Duze znaczenie dla ich pojawienia si¢ mialy niekorzystne warunki
srodowiskowe, w jakich przebywaty dzieci przez diugi czas. Zaréwno
u Karoliny jak i u Michata, zanotowano 13-14 spos$réd wybranych 23
objawow.
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PODOBIENSTWA

W  sferze emocjonalnej oboje dzieci przejawiaja duza labilnosc¢
emocjonalna, maja problemy z rozpoznawaniem uczud i emogji u innych osob
i z nazywaniem wlasnych stanéw emocjonalnych. W sferze rozwoju
spolecznego oboje maja skfonnos¢ do klamstw i konfabulacji, a takze do
nieprawidltowych zachowan seksualnych. U Michata obserwuje si¢ ruchy
symulujace odbywanie stosunku seksualnego, co niewatpliwie mozna uznac
za niepokojace i zle rokujace na przysztos¢. Wsrod pozostatych zaburzen dla
obojga dzieci wymieni¢ mozna akty autoagresji, ktére moga by¢ konsekwencja
zardwno zaburzen w sferze rozwoju emocjonalnego, a takze niepowodzen
w relacjach spolecznych. Zaburzenia przywigzania wystepujace zaréwno
u Karoliny jak i u Michala sa wynikiem naduzy¢ i deprywacji przez
srodowisko rodzinne potrzeb dzieci, co przetozyto si¢ na wystgpienie u nich
zaburzen rozwoju emocjonalnego, co z kolei mocno wplywa na relacje
spoteczne dzieci.

ROZNICE

U Karoliny zauwazalny jest pojawiajacy sie lek, bycie zalezna od innych
0s0b, stany depresyjne, zamykanie si¢ w sobie. W sferze spolecznej obserwuje
si¢ wycofanie i wchodzenie w role ofiary. Dziewczynka ma niska samoocene.
Duza role w pojawieniu si¢ powyzszych objawdéw moze mie¢ temperament
i ksztattujaca si¢ osobowos¢ dziewczynki, ktére uwarunkowaly pojawienie sie
okres$lonych reakcji na trudne i nieznane sytuacje. Roéznica miedzy jej
sposobem funkcjonowania, a funkcjonowaniem Michata jest bardzo wyrazna.
Dziewczynka nie jest w ogdle agresywna, a w trudnych sytuacjach wykazuje
tendencje ucieczkowe i do izolowania si¢ od innych.

Michat natomiast jest bardzo agresywny, roszczeniowy, ma tendencje do
wchodzenia w role przesladowcy, jest uparty, impulsywny, nadpobudliwy,
reaguje gwattownie i niekiedy w sposéb szokujacy. Chtopiec ma ogromne
problemy w przetwarzaniu duzej ilosci bodzcéw, tatwo sie rozprasza,
wystepuja u niego zaburzenia snu. Duza role w wyksztatceniu si¢ tych
objawOw u niego ma temperament, ktory jest gwaltowny, cechuje si¢ brakiem
umiejetnosci czekania, a takze nadpobudliwos¢ psychoruchowa. Dodatkowa
komplikacja i zarazem konsekwencja jest patologiczne ksztattowanie sig
osobowosci chlopca. Znaczng wine za te zaburzenia ponosi deprywujace
wszelkie potrzeby dziecka srodowisko rodzinne.

Jesli chodzi o problemy specyficzne dla okreslonego wieku dzieci z FAS,
maja one dosy¢ ptynny charakter ze wzgledu na specyficzne dla kazdego
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dziecka tempo rozwoju i nastepowanie kolejnych zmian rozwojowych.

Ponizej zamieszczam tabele, w ktorej opisuje cechy charakterystyczne dla
okresu od 6-13 roku zycia, a takze od 13-18 roku zycia, gdyz Karolina skoniczy
niedtugo 13 lat i juz teraz mozna u niej zauwazy¢ nasilenie niektérych
objawow charakterystycznych dla tego okresu.

Tabela 5. Cechy charakterystyczne dla okresu od 6-13 lat i 13-18 lat

Karolina Cechy charakterystyczne Michat

problemy z nawigzaniem pozytywnych

. . . X
relacji w nowej grupie

angazowanie si¢ w zabawy z dzie¢mi
mlodszymi

brak uczenia si¢ na wlasnych btedach X

6 -13 lat
JeI[ €1 -9

problem z pamieciag wplywa na
nieprzygotowanie do lekgji

nierozumienie poje¢ abstrakcyjnych X

przywlaszczanie sobie cudzych rzeczy

nasilenie sktonnosci do klamstwa

nasilenie sklonnos$ci do kradziezy

brak umiejetnos¢ oceny swoich zachowan X

samookaleczanie si¢/ autoagresja X

znacznie nizszy od réwiesnikow rozwoj
spoteczny i emocjonalny

13 -18 lat
Je[ 8L —¢1

A T P Pl Pl Pl P P

uleganie presji otoczenia

X ryzykowne zachowania seksualne

Zrédto: opracowanie wlasne z wykorzystaniem: M. Klecka, dz.qyt, s. 17-37; B. Sarnacka, dz. cyt.,
s. 173-185.

Na podstawie powyzszej tabeli mozna wyciagna¢ wniosek, Ze choc
niektore zachowania sa bardziej charakterystyczne dla okreslonego okresu
rozwojowego, to jednak nie mozna tego podziatu traktowac sztywno. Jak
pokazatl przyktad Karoliny i Michata, miedzy ktérymi réznica wieku wynosi
5,5 roku, moga pojawiac¢ si¢ rozne objawy, cho¢ w zasadzie nie powinny
w danym momencie, gdyz sa domena dzieci starszych badz mtodszych.

U Karoliny oprdcz zachowan wiasciwych dla dzieci w okresie od 6-13 lat,
ktdry jest obecnie dla niej adekwatny, pojawiaja sie juz wszystkie zachowania
charakterystyczne dla dzieci nieco od niej starszych. Swiadczy to o swego
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rodzaju ,dojrzatosci” dziewczynki, oczywiScie w negatywnym tego stowa
znaczeniu, z uwagi na pejoratywny wydzwiek prezentowanych zachowan.

Jest to bardzo niepokojace i moze zwiastowa¢ ogromne problemy
w przysztosci. Karolina jest dzieckiem bardzo podatnym na wplywy, co moze
ja wpedzi¢ w duze klopoty i nastreczy¢ trudnosci jej opiekunom. Niepokojace
sa zwlaszcza te zachowania dotyczace samookaleczania i ryzykownych
zachowan seksualnych. Karolina nie rozumie konsekwencji, jakie niesie ze
soba takie postepowanie, nie docenia zagrozenia, a proby tlumaczenia jej tego
przez opiekunéw placowki nie przynosza oczekiwanych rezultatéw.
Dziewczynka wie, ze nie wolno jej robi¢ niektérych rzeczy, ale z racji tego, ze
nie rozumie dlaczego i nie potrafi przewidzie¢ tez kary czy konsekwengji,
jakie ja moga spotka¢ za nieprzestrzeganie zasad, angazuje si¢ w nie
powtdrnie.

Dopdki opiekunowie zachowuja czujnos¢ i ze wzgledu na jej mlody wiek
moga ja czesto kontrolowad, sytuacje takie prawdopodobnie beda zdarzac¢ sie
rzadziej, ale mozna przewidzieé, ze w momencie, gdy Karolina osiagnie
petnoletnio$¢é, mozliwos¢ kontrolowania jej i pilnowania bedzie bardzo
ograniczona. Wplynie to z pewnoscia na zwigkszenie czestotliwosci
pojawiania sie tego typu zachowan wraz ze wszystkimi skutkami, jakie moga
sie zdarzy¢, wlaczajac zakazenia, choroby przenoszone droga piciowa, AIDS,
uzaleznienia od substancji psychoaktywnych, przypadkowa ciaze,
umieszczenie na oddziale zamknietym (odwykowym), wiezienie, a nawet
$mierd.

Michat przejawia wiekszo$¢ zachowan charakterystycznych dla swojego
przedzialu wiekowego, brak umiejetnosci uczenia sie na witasnych btedach,
problemy z pamiecig, ktdre wplywaja na stabe przygotowanie do lekcji
i postepoOw w nauce, a takze nierozumienie poje¢ abstrakcyjnych takich jak
czas.

Mozna zauwazy¢ u niego takze niektore cechy pojawiajace sie u dzieci
w wieku starszym. Uwazam jednak, ze rownie dobrze moga one wystepowac
u dzieci mtodszych przy ,sprzyjajacych” okoliczno$ciach. Nalezy pamietac, ze
Michat wychowywat sie w srodowisku bardzo deprywujacym jego potrzeby,
dlatego nie powinien dziwi¢ fakt, ze rozwoj spoteczny i emocjonalny chtopca
znacznie odstaje od réwiesnikéw nawet tych z diagnoza FAS.

Autoagresja czy samookaleczanie moze by¢ miedzy innymi sposobem
radzenia sobie z silnym napieciem i nie musi mie¢ wcale charakteru
samozaglady. W zachowaniu Michala obserwuje si¢ bardzo duze napiecie.
Nawet mata rzecz potrafi wywola¢ kolosalna, nieadekwatna do sytuacji
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reakcje. Autoagresja moze stanowi¢ wilasnie taka reakcje.

Brak umiejetnosci oceny swoich zachowan jest moim zdaniem
charakterystyczna réwniez dla dzieci mtodszych niz 13 lat, z tq rdznica, ze
uwaza sie, ze dzieci mtodsze, maja jeszcze ,prawo” do tego, zeby nie umiec
tego robi¢. Od dzieci starszych wymaga sie, zeby byly refleksyjne, dlatego
w tym okresie brak tej umiejetnosci zaczyna si¢ bardzo wyraznie wyrdzniac
na tle innych dzieci rozwijajacych sie prawidtowo.

Analiza przeprowadzonych badan pozwolita mi wyciagna¢ wniosek, ze
kazde dziecko z FAS funkcjonuje inaczej. Powody tego sa zapewne bardzo
ztozone i trudno bedzie kiedykolwiek je wszystkie ustali¢. Nigdy bowiem nie
bedziemy w stanie sprawdzi¢, jak dziecko by funkcjonowato, gdyby nie byto
narazone na ekspozycje alkoholowa w zyciu prenatalnym.

Mimo tego, ze «cze$¢ «cech wystepujacych jest ewidentna
i charakterystyczna tylko dla zaburzen zwiazanych z uzywaniem alkoholu
przez kobiete w ciazy, to czes¢ wystepuje takze u dzieci, ktérych matki nie
pily w czasie cigzy — dotyczy to zaburzen wtornych. Wazne jest takze to,
w jakich dawkach, z jaka czestotliwoscig i na jakim etapie cigzy kobieta
spozywata alkohol. Tego jednak nie jesteSmy w stanie ustali¢, gdyz matki
najczesciej zaprzeczaja, ze w ogole pily, nie ma wiec szans na uzyskanie
doktadniejszych danych. Poza tym kazdy organizm jest inny i inaczej
absorbuje i metabolizuje alkohol, co nie pozostaje bez wplywu na zakres
i glebokos¢ zaburzen, ktére moze wywotac.

W przypadku cech i zachowan charakterystycznych dla okreslonego
okresu rozwoju, okazalo sig, ze nie mozna podac listy typowych cech
i zachowan oraz ustali¢ sztywnych granic, gdyz kazde dziecko jest inne i jego
rozwoj przebiega w indywidualnym dla niego tempie. Sq oczywiscie pewne
zachowania, ktore czesciej pojawiaja si¢ w jakims okresie, a w innym juz
rzadziej. Trudno byloby znalez¢ ceche, ktéra obserwuje sie tylko i wylacznie
w jednym przedziale wiekowym i mozna by z catg pewnoscia stwierdzi¢, ze
w innym wieku juz si¢ nie pojawi.

Whioski z badan

Pomimo tego, ze artykul opisuje tylko dwojke dzieci z FAS, to pokazuje
dosy¢ rozlegly i szczegdtowy obraz ich funkcjonowania w réznych sferach.
U obojga dzieci mozna dostrzec wiele cech i zachowan charakterystycznych
dla dzieci z FAS, cho¢ kazde z nich posiada nieco inny ich repertuar.
Spostrzezenie to jest zgodne z tym, co napisal w swojej ksiazce Krzysztof
Liszcz, ze: ,Nie ma typowego ucznia z uszkodzeniem poalkoholowym. Kazdy
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z nich ma indywidualne potrzeby i niepowtarzalne zdolnosci”'*. Karolina
i Michat r6znia sie bardzo miedzy soba i fakt rdznicy plci wydaje si¢ miec tu
mniejsze znaczenie. Najbardziej rzuca si¢ w oczy odmienny sposob
funkcjonowania spotecznego. Prawdopodobnie przyczyna tego jest odmienny
temperament dzieci, podtoze genetyczne, a takze nieco inne srodowisko,
w ktérym wychowywaly sie dzieci do czasu umieszczenia ich w Domu
Dziecka. Znaczne podobienstwo w funkcjonowaniu poznawczym wynika
prawdopodobnie z tego, Ze zaburzenia tej sfery naleza do objawdow
pierwotnych, ktére sa spowodowane uszkodzeniami w obrebie osrodkowego
uktadu nerwowego.

Mimo ze w literaturze mozna znalez¢ dane dotyczace charakterystyki
funkcjonowania dzieci z FAS w okre$lonym przedziale wiekowym, to
przyklad Karoliny i Michata pokazal, ze bezrefleksyjne postugiwanie si¢ tego
typu opisami, bez uwzglednienia réznego rodzaju czynnikoéw wplywajacych
na pojawienie si¢ pewnych zachowan, czy cech, jest nieuzasadnione i moze
wprowadza¢ w blad. Karolina pomimo tego, ze ma niespelna 13 lat,
prezentuje wszystkie zachowania charakterystyczne dla dzieci w wieku 13-18
lat. Niektore z nich obserwowaé¢ mozna nawet u Michata, co pokazuje, ze
powotujac si¢ na tego typu dane nalezy zawsze brac¢ pod uwagge fakt, ze kazde
dziecko jest inne i jego rozwodj moze nieco odbiega¢ od tego, co uznaje sie
powszechnie za norme. Temat ten wymaga glebszej analizy i dalszych badan.

Wyniki przeprowadzonych badan pokazaty jak zlozonym tematem jest
zagadnienie FAS. Literatury na ten temat jest wciaz mato, dlatego tak wazne
jest aby kolejne osoby stykajace si¢ z tym tematem publikowatly efekty swojej
pracy. Dzigki temu $wiadomos¢ spoteczna istnienia FAS bedzie wzrastad,
a kobiety beda bardziej ostroznie podchodzi¢ do siggania po alkohol w czasie

cigzy.
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Joanna CWIKEA!

Problematyka wychowania dziecka
z Plodowym Zespolem Alkoholowym (FAS)
w swietle wypowiedzi rodzicow zastepczych’

Upbringing a Child with Fetal Alcohol Syndrome in the Foster Family

Streszczenie

Artykul przedstawia zagadnienie wychowania dzieci z Plodowym Zespolem Alkoholowym
w rodzinie zastepczej. Ukazuje wybrane aspekty funkcjonowania dziecka z zespotem FAS
widziane z perspektywy opiekundéw zastepczych. Wskazuje na problemy w opiece nad tymi
dzie¢mi zwigzane z brakiem wystarczajacego wsparcia ze strony instytucji, ktére maja
obowiazek wspierania rodzicdw zastepczych w wychowaniu dziecka. Tekst sygnalizuje takze
trudny problem zapewnienia opieki dzieciom z FAS po uzyskaniu przez nie petnoletniosci.

Stowa kluczowe: Plodowy Zespdt Alkoholowy (FAS), rodzina zastepcza, dziecko, wychowanie

Abstract

The article presents the issue of upbringing of children with Fetal Alcohol Syndrome in foster
family. It shows chosen aspects of a child with FAS functioning seen from the perspective of
foster caretakers. It points to problems in the care of these children due to lack of sufficient
support from institutions that should support foster parents in the upbringing of the child. The
text also indicates the difficult problem of providing care for people with FAS who are mature
already and they are not in foster care anymore.

Key words: Fetal Alcohol Syndrome (FAS), foster family, child, upbringing

Alkohol, jak powszechnie wiadomo, jest substancja toksyczna, ktora
w przypadku jej naduzywania moze poczyni¢ wiele spustoszeni w organizmie
kazdego cztowieka. Mato kto jednak pamieta o tym, zZe jest takze substancja
teratogenna, czyli w negatywny sposob moze oddzialywa¢ na ciezarna
kobiete i jej dziecko. Niestety, nadal niewiele oséb zdaje sobie sprawe z tego,

1 Mgr Joanna Cwikta — z wyksztatcenia pedagog, trener PRIDE, mediator, pracownik socjalny.
Brata udzial w wielu szkoleniach i konferencjach zwigzanych z tematyka FASD. Obecnie
zawodowo zwigzana z Pomorskim Osrodkiem Adopcyjnym w Gdarisku.

" W artykule wykorzystano badania przeprowadzone na potrzeby pracy magisterskiej:
J. Cwikta, Wplyw FAS na problemy wychowawcze dziecka w rodzinie zastepczej, Ateneum — Szkota
Wyzsza w Gdansku, Gdansk 2012.
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ze nie trzeba naduzywac alkoholu, aby zagrozi¢ zyciu i zdrowiu dziecka?
poniewaz nawet najmniejsza ilo$¢ alkoholu jest niebezpieczna dla
rozwijajacego si¢ organizmu — a zatem kazda kobieta, bedaca w ciazy i pijaca
alkohol, naraza swoje dziecko na wystgpienie nieodwracalnych uszkodzen,
ktore beda mialy wplyw na cale jego dziecinstwo, a takze dorostosc.
Uszkodzenia te przyjmowa¢ moga rézne formy, ktére moga wyrazac sie
poprzez opdznienie umystowe, dysfunkcje mdzgu, anomalie rozwojowe,
trudnosci edukacyjne, zaburzenia psychologiczne, emocjonalne lub spoteczne.
Co wiecej, dzieci, ktére uzyskaly diagnoze w tej kwestii, w wiekszosci
przypadkdw nie sa wychowywane przez biologicznych rodzicow - ich
srodowiskiem rodzinnym jest rodzina zastepcza®.

W latach 2011-2012 przeprowadzitam badania jakosciowe z dwiema
rodzinami zastepczymi z jednego z powiatow w naszym kraju, opiekujacymi
si¢ dzie¢mi ze zdiagnozowanym Plodowym Zespotem Alkoholowym (Fetal
Alcohol Syndrome - FAS). Obie rodziny sa zawodowymi rodzinami
zastepczymi, z 8-letnim stazem; opiekunowie maja wyzsze wyksztalcenie.
Pod opieka pierwszej z nich (nie posiadaja wiasnych dzieci biologicznych)
znajduje sie jedno dziecko dotkniete FAS: Zosia, lat 15, a w drugiej (posiadaja
dwoje biologicznych, obecnie juz dorostych i samodzielnych dzieci) — Julke,
lat 124,

2 P. Hejnold, Postawy krakowskich licealistéw wobec FAS, w: Alkoholowy zespdét plodu. Teoria,
diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakéw 2011, s. 178-179; M. Domalik, Wiedza uczniéw
krakowskich szkét ponadgimnazjalnych na temat FAS, w: Alkoholowy zespdt ptodu, dz. cyt., s. 183-184,
190; M. Gomotka, Wiedza uczniow szkoty na temat Zespotu Alkoholowego Plodu, w: Alkoholowy zespét
plodu, dz. cyt., s. 209-211; M. Borowy, Poréwnanie poziomu wiedzy studentéw Uniwersytetu
Rolniczego oraz Uniwersytetu Pedagogicznego na temat problematyki FAS, w: Alkoholowy zespét ptodu,
dz. cyt., s. 213-218; M. Adamek, Wiedza i Swiadomo$é nauczycieli na temat problematyki FAS/FAE,
w: Alkoholowy zespdt ptodu, dz. cyt., s. 219-220.

3 M. Klecka, M. Janas-Kozik, Dziecko z FASD. Rozpoznania réznicowe i podstawy terapii, Warszawa
2009, s. 7-11.

Dzieci z rodzin biologicznych sa o wiele rzadziej diagnozowane, co prawdopodobnie zwigzane
jest z tym, Zze matce trudno przyja¢ do wiadomosci fakt, Ze to jej wlasne zachowania mogty
wyrzadzi¢ tak powazne szkody dziecku. Zupelnie inna jest sytuacja psychologiczna
w przypadku przysposobienia ,cudzych” dzieci. Méwimy tu o rodzinie niespokrewnionej,
gdyz w przypadku spokrewnionej — sytuacja moze by¢ bardziej skomplikowana. Przyktadowo,
niefatwo urealni¢ obraz matki-alkoholiczki jej cérce opiekujacej sie mtodszym rodzenstwem
z uszkodzeniami poalkoholowymi [przyp. red.].

* Dane osobowe oraz inne informacje, ktére moglyby identyfikowa¢ wspominane w artykule
osoby i miejsca zostaty zmienione.
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Za cel postawilam sobie zbadanie problemdéw wychowawczych, na ktore
napotykaja rodziny zastepcze opiekujace si¢ dzie¢mi z FAS. Postuzylam sie
metoda wywiadu swobodnego z opiekunami, opartego na opracowanym
przez siebie kwestionariuszu, skupiajacym sie wokdt kilku wiodacych
zagadnien: codzienne funkcjonowanie dzieci z FAS w srodowisku rodzinnym,
szkolnym i rowiesniczym, wymiary pomocy instytucjonalnej dla rodzin
zastepczych wychowujacych te dzieci oraz przewidywanych prognoz na
przysztos¢ dla wychowankow z FAS.

Zosia trafita do rodziny zastepczej w wieku 7 lat. Réwnoczesnie z Zosia do
tej samej rodziny trafita jej biologiczna siostra, Krysia. Matka Zosi w czasie
ciagzy pita alkohol, co spowodowalo wystgpienie Plodowego Zespotu
Alkoholowego. FAS zostat zdiagnozowany u dziecka dopiero w momencie,
gdy trafita do rodziny zastepczej. Dziecko ma orzeczenie o potrzebie
ksztatcenia specjalnego. Krysia jest mtodsza od Zosi i nie ma zadnych
objawéw uszkodzen poalkoholowych — z dokumentéw dziecka wiadomo, ze
matka biologiczna miata w czasie cigzy z Krysia ,lepszy okres” i nie pita
alkoholu. Dziewczynki maja jeszcze dwodjke mlodszego rodzenstwa, ktére
trafifo do adopgcji do innej rodziny. Natomiast Julia trafita do rodziny
zastepczej kilka lat temu, majac juz zdiagnozowany FAS; brakuje jednak
informacji nt. rodzicéw biologicznych i rodzenstwa dziewczynki.

Dzieci z FAS - diagnoza, charakterystyka, zachowanie

Z diagnozowaniem Plodowego Zespotu Alkoholowego jest obecnie troche
lepiej niz 8-10 lat temu. W Gdyni np. powstata poradnia, ktéra zajmuje sie
miedzy innymi diagnozowaniem FASS diagnoze mozna uzyskac takze
w Fundacji FASCYNACJE w Gdansku® oraz w Poradni Genetycznej przy
Uniwersyteckim Centrum Klinicznym’. Nadal jednak wielu lekarzy nie
potrafi diagnozowac¢ Plodowego Zespotu Alkoholowego — i tu bardzo
pomocni okazuja si¢ opiekunowie, ktorzy sa przeszkoleni i doswiadczeni
w tej dziedzinie.

Opiekunka 15-letniej Zosi przyznaje, ze gdy dziewczynka trafita pod jej
opieke, nie miata zdiagnozowanej choroby. Wspomina ten okres tak: ,Z racji
jakby wyksztatcenia, to juz tak po tygodniu cos mi nie pasowato. Bo owszem, dziecko

5 MOPS Gdynia, Nasze jednostki: Centrum Diagnozy i Terapii FASD, w: http://www.mopsgdynia.pl/
pl/nasze-jednostki/1727-centrum-diagnozy-i-terapii-fasd (dostep: 12.12.2016).

¢ Fundacja FASCYNACJE, w: http://fundacjafascynacje.pl/ (dostep: 12.12.2016).

7 Poradnia Genetyczna dla Dorostych i Dzieci, w: http://www.uck.gda.pl/index.php/lecznictwo/109-
poradnie-dla-dzieci/genetyczna (dostep: 12.12.2016).
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moze by¢ wycofane z uwagi na sytuacje, (bo najpierw Zosia byta dwa tygodnie
w pogotowiu, a potem u nas), ale zaczely sig pojawiaé takze inne elementy, np. nie
wiedziata, co sie dookota niej dzieje, nie znata podstawowych rzeczy, ktore jq otaczajg,
nie wiedziata, co to jest kura, Kubus Puchatek, a przeciez chodzqc do zeréwki powinna
juz to wiedziec”.

Dzieki matce zastepczej, ktora pierwsze rozpoznanie postawita sama i na
wlasng reke skontaktowata sie z dr M. Klecka, Zosia trafita do Poradni
Genetycznej w Gdansku. Dr Klecka przystata ankiete, ktéra nietatwo bylto
wypeli¢ z uwagi na pytania o rodzine biologiczng czy pokrewieristwo
dziecka, o przebieg cigzy czy naduzywanie alkoholu przez matke - ale
i udzielone odpowiedzi wystarczyty juz, by mogla ona stwierdzi¢ na
odlegto$¢ prawdopodobienstwo wystapienia FAS. Opinia ta zostala
potwierdzona przez dr n. med. Jolante Wierzbe z Poradni Genetycznej
w Gdansku, pod ktorej opieka Zosia znajduje sie¢ do dzisiaj.

Takze opiekunowie Julki, ktéra trafita do nich juz ze zdiagnozowanym
FAS, przyznaja, ze obecnie jest duzo lepiej ze stawianiem diagnozy odnosnie
Ptodowego Zespotu Alkoholowego®. Sami rowniez nabyli pewne
doswiadczenie opiekujac sie kilkorgiem dzieci dotknietych FAS. Jak mdwia,
potrafia okresli¢ wystepujace u kogo$ objawy jako wskazujace na mozliwosc¢
wystepowania u danej osoby zaburzen poalkoholowych: ,Nam z racji
doswiadczenia wystarczy kilka chwil, zeby ,,zdiagnozowaé¢” FAS u 0sob, z ktorymi
przebywamy badz ktére chociaz mamy okazje obserwowac. Juz na pierwszy rzut oka
mozna to oceni¢, na podstawie cech zewnetrznych, dysmorfii. Ale i po zachowaniu
mozna sie tatwo zorientowac”®.

A skoro juz o objawach mowa, warto zweryfikowac zawarte w literaturze
przedmiotu informacje na temat wystepujacych u dzieci z FAS objawdw,
w tym gléwnie cech zewnetrznych (dysmorfii)'®. Wszyscy przebadani
opiekunowie sa zdania, ze literatura uogdlnia ta kwestie i generalnie
opisywane cechy sa widoczne tylko u dzieci, ktére maja petnoobjawowy FAS

8 H. Pawtowska-Jaron, Rozwdj mowy dziecka w Swietle teratogennego wplywu alkoholu na jego rozwdj
pre- i postnatalny: zaburzenia komunikacji jezykowej, Krakow 2015, s. 91-92; M. Mrozowska,
Problemy diagnostyczne dzieci z FASD, w: Alkoholowy zespdt ptodu, dz. cyt., s. 243-252.

° Nalezy zaznaczy¢, ze autorka artykulu nie zacheca do stawiania tzw. diagnozy ,na oko”, ale
ujawnia jedynie swiadomos¢ opiekundw, ktérzy wskazuja, ze po tylu latach doswiadczen sa juz
wyczuleni na sygnaty mogace wskazywac na zaburzenia spowodowane prenatalng ekspozycja
na alkohol. Profesjonalng diagnoze moze postawi¢ jedynie lekarz, a najlepiej -
interdyscyplinarny zespot diagnostyczny [przyp. red.].

10 K. Fraczek, Diagnozowanie syndromu FAS w oparciu o podrecznik diagnozy z Uniwersytetu
w Waszyngtonie, w: Alkoholowy zespot ptodu, dz. cyt., s. 256-257.
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— tak jakby byt opisany praktycznie tylko jeden przypadek choroby, a przeciez
mamy do czynienia z calym ich spektrum. Przyktadowo, Zosia jest wysoka
(a nie niska), ale ma mata glowe, ktéra nie pasuje tak bardzo do catej postury,
i sptaszczona rynienke podnosowa, ma tez mate uszy!'.

Pojawita si¢ rdwniez opinia, ze poza dysmorfiami, ktére upodabniajg
dzieci z FAS do siebie, tacza je réwniez pewne zachowania. , Wszystkie
manipulujq bez wzgledu na wiek i okolicznodci — jak majq okazje to manipulujq. (...)
I sq uparte” — wyznaje rodzic zastepczy. Nalezy jednak w tym przypadku
zauwazy¢ — wbrew opinii opiekundéw, ze wspomniane trudne zachowania
wynikaja raczej z przezytych traum, a nie z FAS. Natomiast, rzeczywiscie,
same zaburzenia poalkoholowe wptywaja na sposdb przejawiania si¢ skutkow
traumy (np. wspomniana ,uparto$¢”) i brak umiejetnosci reflektowania
i modyfikacji wlasnych zachowan.

Duzo  podobienstw  opiekunowie zauwazaja w  codziennym
funkcjonowaniu dzieci z FAS — np. nie potrafia uczy¢ si¢ na btedach. Dziecko
takie, jak zrobi co$ niewlasciwego, to potem powtarza to caly czas, nie
rozumiejac, ze ciagle popeinia ten sam blad. Dlatego rodzice zastepczy sa
zdania, ze ,im szybciej dziecko trafi do normalnej rodziny, tym bardziej bedzie
w stanie si¢ jakos rehabilitowad i bedzie lepiej”.

Co ciekawe, opinie przytaczana przez literature przedmiotu'?, jakoby
dzieci z FAS w okresie adolescencji i dorostosci miaty wieksze sktonnosci do
nieprawidtowego zachowania i funkcjonowania w spoleczenistwie,
potwierdzaja wszyscy przebadani opiekunowie. Opiekunka Zosi przyznaje,
ze cho¢ dziewczynka ma dopiero 15 lat, zauwazyla u niej postawe
roszczeniowq i brak poszanowania wiasnosci — nie tylko cudzej, ale takze
swojej (,jak sie co$ zniszczy, to przeciez i tak dostange nowe” — zachowanie
typowe dla osoby znajdujacej si¢ pod opieka instytucji spotecznych). Co
wigcej, przejawiaja si¢ u niej inne niepokojace objawy, takie jak:

e kradzieze — ,kradzieze byly zawsze, sq i bedq u nas. Juz chyba nawet

nauczylysmy sie z tym zyc¢, ze jak cos ginie, to wiadomo, gdzie tego szukac.
Ging telefony, pienigdze, wszystko ginie. Zosia nie umie si¢ do tego przyznac,
idzie w zaparte — ona tego nie wzieta. A jak znajdziesz u niej, to i tak nie
powie, Ze to wzieta. Ona nie tylko nie rozpoznaje, Ze to nie jest dobre (...) ona
po prostu wezmie i koniec”,

1 M. Klecka, FAScynujgce dzieci, Krakow 2007, s. 77-78.
12 Tamze, s. 66-76; M. Klecka, M. Janas-Kozik, Dziecko z FASD. Rozpoznania réznicowe i podstawy
terapii, Warszawa 2009, s. 33-47.
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e stalking — czyli powtarzajace si¢ nagabywanie, naprzykrzanie si¢ czy
przesladowanie, zagrazajace bezpieczenstwu innych (,, Zosia np. nekata
jednego pana telefonami i SMS-ami”),

e nadpobudliwo$¢ seksualna - zdaniem opiekunki, jest to cecha
charakterystyczna dla oséb z FAS, zwtaszcza w okresie adolescencji
(Zosia  jest niezwykle wyczulona na nawet najmniejsze
zainteresowanie plci przeciwnej jej osoba, co zmusza jej opiekunéw do
nieustannej kontroli jej poczynan); warto jednak zobaczy¢ te
skfonnosci — wbrew zaprezentowanej opinii — w kontekscie stabej
kontroli  popedéw, uposledzonego myslenia  przyczynowo-
skutkowego oraz — w jakiej$ mierze — jako skutek (prawdopodobnie
nieleczonych) traum.

Inng bolaczka jest takze brak poczucia wlasnej wartosci u 0oséb z FAS, co
jest zwiazane nie tylko z trudnymi do$wiadczeniami dziecinistwa, ale tez
z brakiem sukcesow szkolnych czy malq akceptacja w Srodowisku
rowiesniczym, a nawet odrzuceniem. Nic dziwnego, ze wystepuje tez czesto
popadanie w natogi — zdaniem badanych opiekunéw ,,Sg bardziej narazone na
uzaleznienia, zwtaszcza od alkoholu. Jak sprobujq chociaz raz alkoholu, to uzaleznig
sig duzo szybciej”.

Wspomniane zachowania rzutuja rowniez na kontakty rowiesnicze dzieci
z FAS. Z przeprowadzonych badann wynika, ze w kazdym nowym
srodowisku, w jakim si¢ takie dziecko pojawia — czy to jest szkota, czy dom,
czy $rodowisko rowiesnicze — na poczatku dziecko z FAS jest bardzo mile,
ujmujace, pilnuje si¢. Przez pierwszy miesiac jest wszystko w porzadku — do
tego stopnia, ze obserwujac dziecko odnosi si¢ wrazenie, iz jest dobrze
wychowane, stosuje zasady, ze nie ma z nim zadnego problemu. Ale po
uplywie kilku tygodni wszystko si¢ zmienia — chociaz dziecko zna zasady, co
udowodnilo wczesniej, to ich juz w ogole nie stosuje’®. Opiekunka Julki
twierdzi wrecz, ze dzieciom z FAS tatwo przychodzi ztos¢, czesciej sa niemite
niz mite.

Stad bierze si¢ tez trudno$¢ w nawigzywaniu blizszych znajomosci przez
dzieci z FAS. Opiekunowie przyznaja, ze dzieci te odczuwaja potrzebe
przyjazni, ze bardzo chca miec bliskie osoby, przyjacidt. Ale nie potrafig sie
przyjazni¢, nie rozumiejq istoty tej relacji — ,(...) bardzo chcq mie¢ przyjaciét. Ale
majq ich na chwile, codziennie innych — jednego dnia ich lubig, sq dla nich mili,
drugiego dnia ich oczerniajg, okradajq — jak tu miec takiego przyjaciela?” .

13 Tamze, s. 33, 38-45.
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Opiekunka Zosi przyznaje, ze dziewczynka nie ma przyjaciot — ma tylko
jedna blizsza kolezanke, a bliskos$¢ ta wynika z akceptacji Zosi taka, jaka jest,
ale to wyjatkowe podejscie. Brak akceptacji wynika z niezrozumienia dla
odmiennosci i perturbacji wiazacych si¢ z nawiazaniem blizszej relacji
z dzieckiem obcigzonym uszkodzeniami poalkoholowymi. Niestety, dotyczy
to nie tylko réwiesnikéw dzieci z FAS, ale takze dorostych z ich otoczenia.
Poczynajac od rodzicéw biologicznych, zastepczych badz adopcyjnych, ktorzy
albo nie zauwazaja problemu, albo go ignoruja, albo po prostu pozbywaja sie
klopotu wraz z dzieckiem, a na pracownikach socjalnych i nauczycielach
skonczywszy.

Opiekunka Julki wspomina: ,Ostatnio miatam takq sytuacje w szkole...
Swojego czasu przedstawitam sytuacje Julki nauczycielce, przekazatam materiaty na
temat FAS i wyjasnitam wszystko. Nauczycielka w ostatnim czasie mowi do mnie tak:
skoro Julia ma tego fasa (dostownie tak powiedziata, az si¢ zaczetam zastanawiac, co
ma Julia i co jej znowu wymyslili), to niech jej pani moze szkote specjalng zatatwi.
Generalnie, czy wiedzq, czy nie, i tak nie potrafig tego ogarngc”. Podobne
zachowanie swiadczy wtasnie o tym, jak nikla jest Swiadomos¢ istnienia FAS
w polskim spoteczenstwie — skoro dorosli reaguja w ten sposdb, to jak ma
reagowac mlodsze pokolenie?

Dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym sa takze podatne na sugestie
innych, fatwo ulegaja wptywom, mozna nimi fatwo manipulowac. Zosia, dla
przyktadu, , daje sie wmanewrowywac w rézne rzeczy, ktore potem trzeba odkrecac.
Raz nie przyszla ze szkoty, ja jej szukatam, a ona poszta na stadion z jakgs kolezankg,
bo ja namowita. Wiec pytam, co jej kolezanka powiedziata: co si¢ martwisz, co ona ci
moze zrobié, ochrzani cig i nic wiecej. Taka jest wtasnie wptywowa”. Niestety taka
podatno$¢ na wplywy innych osdb, moze by¢ dla dzieci z FAS bardzo
niebezpieczna — moga zosta¢ wykorzystane, skrzywdzone badz zejs¢ na zla
droge, nawet nie zdajac sobie z tego sprawy.

I tu pojawia si¢ pytanie, czy dzieci z FAS s swiadome swojej odmiennosci
i czy wpltywa to na ich podejscie do réwiesnikéw, otoczenia? Opiekunowie sa
zgodni, co do tego, ze nie. Przyznaja, ze czasami, jak si¢ rozmawia z dzie¢mi
z FAS i pokazuje si¢ im, ze inne dzieci szybciej co$ przyswajaja czy sie ucza, to
wtedy dopiero zauwazaja, ze sa inne, ale same nie potrafia tego sobie
uswiadomi¢. Poza brakiem wgladu w swoja osobe i dziatania, dzieci z FAS
maja czesto zaburzone takze poczucie wlasnej wartosci i przyswajaja sobie
nieprawidtowe wzory zachowan. Dlatego tez bywa niejednokrotnie, ze
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zwracaja na siebie uwage poprzez negatywne, aspoleczne postepowanie,
domagajac sie¢ uwagi w jedyny znany sobie sposdb'4.

Opiekunka Zosi dodaje, ze dziewczynka ,,raczej nie jest Swiadoma tego, ze sie
w jaki$ sposob rézni od réwiesnikow, bo do tej pory nikt tego nie zauwazat”. Choé
podejrzewa, ze tak naprawde koledzy ze szkoly podstawowej zauwazali jej
odmiennos¢, ale ja akceptowali. Problem pojawit sie natomiast w gimnazjum —
zaczeto zauwazad, ze Zosia jest ,dziwna”, inna. Ale poniewaz Zosia
przechodzita intensywna rehabilitacje w domu, to zna pewne sfery zycia, wie
jak powinna funkcjonowac (i przynajmniej stara sie sprosta¢ oczekiwaniom) —
tylko, jak to dziecko z FAS, nie zawsze potrafi dopasowac swoje zachowanie
do sytuacji. Czasami pojawia sie u dziewczynki tzw. ,gtupi uémiech, dziwny
usmiech” — Zosia po prostu siedzi i sie tak w specyficzny dla siebie sposéb
u$émiecha — nie wiadomo, o co jej wowczas chodzi.

Rodzice zastepczy przyznaja, ze u ich podopiecznych wystepuja problemy
z toaleta, higieng osobista, utrzymywaniem porzadku — dzieci z FAS same
z siebie nie Sciela 16zek, nie uktadaja rzeczy, czesto chowajg jedzenie (za szafe,
pod 16zko, itp.). Spore problemy, zwtaszcza u dziewczynek dotknietych
Plodowym Zespolem Alkoholowym, wiaza si¢ réwniez z dojrzewaniem.
W przypadku 15-letniej Zosi, jak przyznaje jej opiekunka, ,z miesigczkq to byta
ogromna trudnosé. Ona chodzita ciggle za mngq, bo ja miatam ten problem rozwigzac.
Ale jak ja mam go rozwigzac? Mowitam jej, ze nie jestem w stanie tego zrobi¢, bo
przeciez nie pojde z niq do lekarza i nie powiem, zeby jej to zabrali, bo tego nie da sie
zrobi¢. Nie ma poczucia wlasnego ciata, ani zrozumienia dla takich naturalnych
zachowan organizmu, jak miesigczka — jej nie wyttumaczysz jak innym
dziewczynkom, zeby wzieta kalendarzyk, zaznaczyta, policzyta. To jest u niej
niemozliwe — ja licze za nig”.

Problematyczna okazuje si¢ takze czesto obstuga urzadzen technicznych,
np. telefonu — i nie chodzi tutaj o brak umiejetnosci postugiwania sie
podstawowymi opcjami, ale o istote ich zrozumienia. W przypadku dziecka
z FAS posiadanie chocby telefonu komoérkowego moze sie wiazaé z jego
gubieniem. Moga pojawia¢ sie¢ réwniez dotadowania, ktérych nie dokonat
opiekun — dziecko np. wéwczas , twierdzi, Ze jej jakis kolega dotadowat. A wiemy
wszyscy, ze ona ukradta gdzie$ 5 zt i sobie dotadowata”. Poza tym moze pojawic sie
takze niewlasciwe wykorzystanie telefonu, np. uprawianie stalkingu, robienie
nieprzyzwoitych zdje¢ itp. Dlatego tez posiadanie przez dziecko z FAS
wlasnego telefonu komorkowego wymaga od jego opiekunow statej

14 Tamze, s. 44-45.

152



i doktadnej kontroli oraz natychmiastowej reakcji na wszelkie zachowania,
bedace odstepstwem od ustalonych zasad.

Opiekunka Zosi, chociaz brak telefonu u dziewczynki oznacza dla niej
brak mozliwosci skontrolowania jej w kazdej chwili, gdy przebywa poza
domem, nie jest zwolenniczka udostepnienia tego urzadzenia wychowance
i zauwaza, ze aby telefon w rekach dziecka z FAS spelnial swoje podstawowe
zadania i nie stanowit Zzadnego zagrozenia, nie powinien mie¢ wbudowanego
aparatu fotograficznego ani innych gadzetow, poza tym najlepiej by bylo,
gdyby taczyt sie w ramach rozméw przychodzacych i wychodzacych tylko
z jednym numerem - swojego opiekuna. W kazdym innym przypadku staje
si¢ po prostu zagrozeniem.

Mimo ze wystepowanie opdznien rozwojowych u dzieci z FAS jest
oczywiste, to trudno okresli¢, jak dziecko bedzie funkcjonowac w przysztosci.
Zastepcza matka Zosi przypuszcza, ze dziewczynka nie bedzie sobie za
dobrze radzi¢ po osiagnieciu pelnoletniosci, ,bo ona jak skoriczy 18 lat, bedzie
musiata sama funkcjonowac, a ona na dzien dzisiejszy wciqz wwaza, Ze ja bede
rozwigzywac wszystkie jej problemy i jak teraz nie chee ich rozwigzywac, to jest ciezko
obrazona”. Podobnego zdania sg opiekunowie Julki.

Znajac juz zdanie rodzicéw zastepczych na temat postawy i zachowania
znajdujacych sie pod ich opieka dzieci, warto przytoczy¢ réwniez opinie
specjalistow. Oto fragment z opinii Julki, uczennicy z FAS, diagnozowanej
przez poradnie¢ psychologiczno-pedagogiczna z powodu trudnosci
w koncentracji uwagi oraz zaklécen w funkcjonowaniu emocjonalnym:
,(...) Z wywiadu wynika, iz dziewczynka czesto wybucha gniewem, reaguje
niewspétmiernie do bodZcow w sytuacjach wzburzenia, uzywa wulgaryzmoéw, ma
trudnosci w dostosowaniu do obowigzujqcych regut i zasad, szczegdlnie w szkole. Ma
trudnosci w nawigzywaniu i podtrzymywaniu  satysfakcjonujgcych  relacji
z rowiesnikami, bywa nachalna. (...) Aktualnie pod opiekq poradni neurologicznej —
obserwacja w kierunku epilepsji, leczona farmakologicznie. (...) Aktualnie ogdlny
rozwoj intelektualny utrzymuje si¢ na poziomie inteligencji przecietnej. Umiejetnosci
praktyczne sq na wyziszym poziomie niz zdolnosci percepcyjno-stowne. Jej mocng
stronq jest wysoko rozwinigta bezposrednia pamigé. (...) Dziewczynka jest osobq
o duzej potrzebie ruchu, dziata impulsywnie, pochopnie, czasem niewspotmiernie do
bodzZcow, co moze powodowal przekroczenie norm spotecznych i wyznaczonych
granic. Moze by¢ podatna na prowokacje. Czesto przerywa aktywnosc, nie kornczy
rozpoczetego dziatania, wymaga ukierunkowania uwagi na zadania. Obserwuje sig
zwigkszong meczliwos¢ w trakcie wykonywania zadan jednorodnych. (...) Wyraznie
obnizonym zdolnosciom jezykowym towarzyszq zaburzenia w zakresie umiejetnosci
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fonologicznych (spostrzeganie, roZnicowanie, pamiec¢ fonologiczna). Wynikiem tych
zaburzen sq trudnosci z werbalizowaniem mysli, szybkim dobieraniem wtasciwych
stow, zapamigtywaniem tresci utozonej w sekwencje (nazwy miesiecy, tabliczka
mnozenia). Uczennica czyta technikq catosciowq, z czestym zatrzymywaniem si¢ na
wyrazach dtuzszych lub o zloZonej strukturze fonemowej. Zaburza to plynnosé
czytania glosnego. W petni rozumie samodzielnie czytany tekst. Zaburzenia
fonologiczne znaczqco utrudniajq wykonywanie zadan zwiqzanych z pisaniem,
zwlaszcza ze stuchu i z pamieci. Popetnia nasilong ilos¢ bledow, znaczqco ponizej
norm dla jej wieku. Wiekszos¢ bledow jest typowa dla zaburzen funkcji percepcyjno-
motorycznych. Inng przyczyng bledéw, np. w przepisywaniu, moze byc ostabiona
zdolnos¢ dtuzszego skupiania wwagi na zadaniu i pochopnos¢ w dziataniu. Poziom
graficzny pisma obnizony. Podczas pisania obserwuje si¢ niewlasciwy uchwyt
dtugopisu”.

Opiekunowie podkreslaja, ze dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym
nie sa takie same, cho¢ posiadaja wiele cech wspdlnych. Najczesciej nie sa
swiadome swojej odmiennosci, nie rozumieja wielu aspektéw, zwigzanych
z funkcjonowaniem w spoleczenstwie - nie potrafia przy tym brac
odpowiedzialnosci za swoje czyny. Dos¢ czesto wybuchaja gniewem, kradna,
robig co$ niewlasciwego, tfamig zasady czy prawo. Nie sa jednak w stanie
wyciagna¢ z tego typu postegpowania zadnych wnioskéw - nawet
w  przypadku proby uswiadomienia im przez opiekundéw ich
nieodpowiedniego postepowania badz ukarania za nie — czesto powtarzaja
btedy. Maja takze problemy z nawigzywaniem blizszych kontaktéw
z otoczeniem czy zawieraniem przyjazni'®.

Podsumowujac rozwazania nt. charakterystyki dzieci z FAS (diagnozy,
objawow, zachowania) mozna zauwazy¢, ze rodzicom zastepczym — mimo
wyzszego wyksztalcenia, doszkalania si¢ w problematyce FAS oraz sporego
doswiadczenia wychowawczego — niekiedy trudno zrozumie¢ specyfike
funkcjonowania dzieci z FAS. Nie zawsze sa tez $wiadomi, ktére z zachowan
przejawianych przez podopiecznych sa efektem FAS, a ktére wynikaja
z innych uwarunkowan i jedynie si¢ naktadaja na zaburzenia poalkoholowe.
Wydaje sie tez, ze czasem nie doceniajg wagi szkdd wynikajacych z traumy
wczesnodzieciecej, ktéra w opisanych powyzej sytuacjach wydaje si¢ by¢
waznym zrédlem trudnych zachowan dzieci.

Najlepszym rozwigzaniem dla dzieci z FAS wydaje si¢ by¢ trafienie do
odpowiednio przygotowanych (przeszkolonych i doswiadczonych) opiekundw,

15 Tamze, s. 33-37.

154



ktorzy beda w stanie zagwarantowad¢ im wilasciwa opieke i rehabilitacje,
a takze tak nimi pokierowa¢, aby w przysztosci byly jak najbardziej
samodzielne i samowystarczalne'. Jednakze bez wlasciwego wsparcia
instytucjonalnego rodzicom zastepczym nie jest fatwo tego dokona¢ — zatem
przyjrzyjmy sie teraz blizej, jak w opinii rodzin zastepczych wyglada
wspoOlpraca ze Srodowiskiem pozarodzinnym i z jakiej pomocy
instytucjonalnej korzystaja dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym.

Rodziny zastepcze a pomoc instytucjonalna

Najczesciej u dzieci ze zdiagnozowanym Plodowym Zespotem
Alkoholowym zauwaza si¢ takze inne schorzenia wspdtwystepujace z FAS
(np. u Zosi padaczka i choroba nerek). Jesli zatem u dzieci z FAS sa
zdiagnozowane dodatkowe obciazenia zdrowotne wowczas moga mieé
wydane orzeczenia o niepelnosprawnosci albo orzeczenia o potrzebie
ksztalcenia specjalnego — w tym wypadku moga podlega¢ specjalnemu
systemowi ksztalcenia i odpowiedniej opiece specjalistycznej. Jednakze
okazuje si¢ — w opinii badanych rodzicéw zastepczych — Ze nie jest to takie
proste.

Opiekunka Zosi przyznaje, ze dziecko nie podlega zadnemu, specjalnemu
systemowi ksztalcenia, bowiem posiada tylko opinie z poradni
psychologiczno-pedagogicznej. Przez dwa lata dziewczynka miata orzeczenie
o ksztalceniu integracyjnym, ale nie chodzita ani do klasy integracyjnej, ani do
szkoly integracyjnej. Umozliwiono jej uczeszczanie do normalnej klasy, gdyz
Urzad Miasta zgodzil si¢ na sfinansowanie dodatkowych godzin lekcyjnych —
byto to zatem jakby indywidualne nauczanie, ale w ramach zwyklej szkoty.

Poczatkowo Zosia miata 15 dodatkowych godzin. Niestety w szdstej klasie
ich liczba zostata zredukowana do 5 godzin, dlatego opiekunowie uznali, Ze
nie ma to juz wigkszego sensu, bo dziecko niewiele z tych zaje¢ wynosi.
W pierwszej klasie gimnazjum rodzice zastepczy wraz z pracownikami
poradni psychologiczno-pedagogicznej doszli do wniosku, ze Zosia bedzie
miata wystawiong tylko opini¢, bez orzeczenia, skoro i tak nie ma to
znaczenia dla edukacji dziewczynki. I tak wyglada jej sytuacja szkolna na
dzien dzisiejszy"”.

16 M. Banach, Strategie, zasady i metody pracy z dzieckiem z FAS, w: Alkoholowy zespdt ptodu, dz. cyt.,
s. 305-307.
17 M. Klecka, dz. cyt., s. 78-103.
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W miedzyczasie Zosia nie korzystata z Zadnych konkretnych form terapii,
poza uczeszczaniem w klasach 1-3 na terapie pedagogiczna (zajecia
korekcyjno-kompensacyjne). Na zajecia ruchowe chodzi¢ nie musiata,
poniewaz nie miata w tym zakresie zadnych problemow — ,,ona ma akurat inne
przypadtosci, jak padaczka na tle nerwowym i ma problemy z nerkami, wiec te sprawy
idg w inng strong” .

Z kolei dzieci przebywajace pod opieka drugiej rodziny zastepczej
korzystaty tylko z psychologicznych form terapii. Takze Julka, dziecko,
ktérym opiekuja sie obecnie, prowadzone jest caly czas przez psychologa,
ktérego matka zastepcza sama wybrala. Niestety rodzice zastepczy nie maja
zbyt pochlebnej opinii na temat umiejetnosci psychologéw w zakresie pracy z
dzieckiem z FAS. Opiekunka Julki stwierdzita wrecz, Zze nieraz tak bywato, ze
psycholog potrafit zniweczy¢ cala jej prace z dzieckiem, ktédrym sie
opiekowata — ,terapia koniczyla si¢ czasem zlosciq Julki, ktéra odreagowywata
pozniej nie tylko w domu, ale i na kolegach w szkole — gtownie ztosciq”. Takze
opiekunka Zosi przyznaje, ze ,PrzerobilySmy wiele spotkan z réinymi
psychologami i trafitysmy tylko na jednego porzqdnego, normalnego. (...) Trudno jest
znalez¢ psychologa — takiego z prawdziwego zdarzenia, ktory bedzie pracowat
z dzieciakiem, a nie dochodzit tzw. drugiego dna” .

Opiekunowie czesto krytykuja sposob pracy psychologéw, ktérzy nie
dopasowuja formy spotkan do poziomu emocjonalnego i intelektualnego
dzieci z FAS, traktujac je jak wszystkie inne osoby, jakie do nich trafiaja. Rodzi
to niestety dwuznaczne sytuacje, bowiem z przeprowadzanych z dzie¢mi
rozméw lub ankiet, wyciagaja niejednokrotnie btedne wnioski — co konczy sie
czasem oskarzaniem rodzicéw (zaréowno biologicznych, jak i zastepczych)
o niewlasciwe traktowanie, brak odpowiedniej opieki itp. ,Ja tez mam za sobg
juz przygode z paniq psycholog w jednej z poradni, ktéra Zosi data ankiete —
przyznata matka zastepcza dziewczynki — A jak ja spojrzatam na tq ankiete, to
bytam ostro zniesmaczona — kto cie bije, kogo najbardziej nie lubisz — wiec ja sig jej
pytam, dla kogo ma by¢ ta ankieta, bo chyba nie dla dziecka z FAS, dla dziecka, ktore
ma jakies tam deficyty? Ona ma oskarza¢ mnie czy swoich rodzicow? Przeciez ona nie
ma pojecia, jak to wypetnié. To byta moja pierwsza i ostatnia wizyta w tym miejscu”.

Teraz juz Zadnego testu Zosia nie wypelni, bo nie lubi takich rzeczy — nie
umie sobie poradzi¢ z odpowiedzig, a poza tym po wspomnianych
wydarzeniach ma uraz, nie chce udziela¢ odpowiedzi, wypelnia¢ ankiet.
I niestety nie jest to odosobniony przypadek — tak reaguje wiele dzieci z FAS.
Dlatego tez rodzice zastepczy zaznaczaja, ze spotkania z psychologiem we
wspomnianych formach niewiele wnosza, gdyz dzieci z FAS maja powazne
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deficyty pamieci i uwagi, a poza tym ogromne problemy z mysleniem
abstrakcyjnym'®. Przekiada si¢ to rowniez na osiagniecia szkolne dzieci
i wspdtprace ze szkota oraz nauczycielami®.

Rodzice zastepczy Julki przyznali, ze ze strony szkoty nie zaproponowano
im zadnych ustug specjalistycznych czy dodatkowych form wsparcia dla
dziecka — wrecz przeciwnie. Opiekunka dziewczynki powiedziata: ,To ja
jestem w szkole codziennie, kiedys siedziatam przez caty rok w szkole, zeby udzielac
wsparcia dziecku”. A wszystko dlatego, ze nikt w szkole nie potrafit
poinstruowac¢ Julki, jak powinna pracowa¢ — wyttumaczy¢, jak odpowiadac
pisemnie na pytania, wypelnia¢ testy, odrabia¢ zadania domowe?. Matka
zastepcza wspomina: ,(...) na tecie, gdy cala kartka byta zadrukowana, bez
zostawiania odstepdw miedzy poleceniami, to Julka nic nie zrobita, bo uwazata, Ze cata
kartka jest zapisana i na nic wiecej nie ma miejsca. (...) Poza tym, gdy opracowatam
z poradni psychologiczno-pedagogicznej specjalny material, na podstawie ktérego
Julka ma by¢ prowadzona w szkole, to teraz musze chodzi¢ i méwic. To nie jest
indywidualny program nauczania, tylko dostosowany do jej mozliwosci program... ale
tylko na papierze i to z poradni... i tak byto z kazdym dzieckiem. I ja musze chodzi¢
i mowic, zeby respektowali te dokumenty z poradni”.

Rodzice zastepczy nie wypowiadaja si¢ zatem zbyt entuzjastycznie takze
na temat wspdtpracy z wychowawcami i nauczycielami swoich
podopiecznych?'. Przyznaja, ze uktada si¢ ona rdéznie, ale nie mozna
powiedzieé, ze dobrze. Opiekunka Julki przyznaje, ze ,nauczycielom brakuje
czasu, mozliwosci, odpowiedniej wspotpracy z rodzicami to sig czasami nie angazujq.
I tu nie chodzi tylko o dzieci z FAS, ale o wigkszos¢ dzieci, ktore majq opinie
o dysfunkcjach, stwierdzonych przez poradnie”. Takze zastgpcza matka Zosi jest
zdania, ze nie szuka juz w szkole pomocy ani wsparcia, bo wie, ze i tak jej nie
uzyska — , teraz w gimnazjum jest taka pani, ktora z jednej strony bardzo by chciata,
ale chyba nie potrafi — po ludzku brak jej cierpliwosci. Nie szukam u niej jakiejs
pomocy czy wsparcia, bo wiem, ze raczej jej nie uzyskam”.

18 B. Sarnacka, Funkcjonowanie dzieci z FAS, w: Alkoholowy zespét ptodu. Teoria, diagnoza, praktyka,
red. M. Banach, Krakow 2011, s. 157-162, 166-169.

19 T. Jadczak-Szumito, Neuropsychologiczny profil dziecka z FASD. Studium przypadku, Warszawa
2008, s. 29-32.

20 M. Gawor, Problemy rodzicéw wychowujgcych dzieci z FASD, w: Alkoholowy zespdt ptodu, dz. cyt.,
s. 288-296.

21 D. Hryniewicz, Specyfika pomocy psychologiczno-pedagogicznej dzieciom z FAS, Warszawa 2007,
s. 12-14.
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Opiekunowie dzieci z FAS podkreslaja réwniez, ze nie tylko ze strony
szkoly nie otrzymuja nalezytego wsparcia, bowiem i z pracownikami pieczy
zastepczej wspodtpraca réznie sie uklada. Na te chwile jest juz troche lepiej,
gdyz posiadaja oni przynajmniej podstawowe informacje na temat Plodowego
Zespotu Alkoholowego — ale jeszcze kilka lat temu nie mieli wigkszego pojecia
na temat problemu, z jakim borykaja si¢ rodzice zastepczy opiekujacy sie
dzie¢mi z FAS. Niestety, nawet ich obecna wiedza nie odzwierciedla w pelni
zagadnienia, bowiem, jak przyznaje opiekunka Zosi, ,szkolenia a zycie
z dzieckiem z FAS — to sq dwa rézne swiaty”.

Poza tym dotarcie do poradni i osrodkéw zajmujacych sie dzie¢mi z FAS
wcale nie jest takq prosta sprawa, mimo najszczerszych checi rodzicow
zastepczych. Najczesciej rodziny te szukaja pomocy w lokalnych PCPR-ach,
czasami trafiaja do jakichs grup wsparcia, fundacji lub stowarzyszen,
a niekiedy sami je tworza — ,jest stowarzyszenie stworzone przez nas, rodzicow
zastepczych, tu na terenie powiatu. Sami si¢ wspieramy, na comiesigcznych
spotkaniach, ktére sobie organizujemy, wymieniamy poglady”.

Dlatego tez opiekunowie sg zdania, ze powinny powstawac takie punkty
pomocy dla dzieci z FAS jak ten, ktéry zostal otwarty w Gdyni czy
w Gdansku. Zdaniem opiekundéw zastepczych to jednak ciagle za mato.
Wedlug badanych, drukowanie ulotek i plakatow nie wystarczy, nalezatoby
zajac sie organizacja warsztatow dla dzieci z FAS i ich opiekundéw, a takze
odpowiednim przygotowaniem psychologow i terapeutdéw, ktérzy umieliby
pracowa¢ zaréwno z dzie¢mi, jak i z ich rodzicami. Dwa miejsca
w Tréjmiescie — to ich zdaniem — za mato!

Rodzice zastepczy maja zupelnie inne pomysly i potrzeby w zakresie
uczestnictwa w szkoleniach. Opiekunka Zosi opowiada: ,bo dla rodzin
zastepczych, ktére majg problemy z dzieciakami powinny byc superwizje, warsztaty,
wymiana pogladow. Powinny to byc zajecia warsztatowe, na ktorych mozna by sig
byto dowiedziec, jak pracowac z dzieckiem z FAS, jak mu pomoc. (...) To powinny byc
warsztaty, na zasadzie przedstawienia i omowienia jakiegos konkretnego problemu.
Spotykajq sie rodziny zastepcze, wymieniamy si¢ pogladami — jest problem i szukamy
rozwigzania tego problemu, sprawdzamy czy nasze doswiadczenia naktadajq sie czy
sie roznig”.

Takich rodzin zastepczych, ktére sprawuja opieke nad dzie¢mi
dotknietymi FAS jest wigcej, ale nie wszyscy opiekunowie sa odpowiednio
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przygotowani??. Wiele rodzin zastepczych, a takze adopcyjnych, podobnie jak
rodzicéw biologicznych, nie chce si¢ podja¢ tego wyzwania, bo ,FAS jest
trudng przypadtosciq. Nie kazdy bedzie umiat z tym pracowac, nie kazdy bedzie
potrafit to przyjac. Bo przeciez jest to choroba, na ktorq nie ma lekarstwa”. Jest tym
trudniej, ze nadal brakuje w pelni profesjonalnej pomocy instytucjonalnej i to
budzi watpliwosci nawet u doswiadczonych rodzicow zastepczych. Jednakze,
jak przyznaja badani ,nie mozna tylko czekac i obserwowaé, bo do niczego dobrego
to nie doprowadzi” — trzeba mimo wszystko szuka¢ pomocy.

Niestety, takze obecne przepisy nie ulatwiajg zycia rodzinom zastepczym
opiekujacym sie dzie¢mi dotknietymi FAS. Jak przyznaje opiekunka Zosi,
takim utrudnieniem jest np. ,,ankieta samooceny rodzica zastepczego, ktorq musimy
w tej chwili wypetniaé. Rodzic zastepczy jest zobowigzany wypowiadaé sig co do oceny
funkcjonowania swojej rodziny (m.in. ile butéw w miesigcu kupuje, ile skarpetek, itp.).
Trzeba jq wypetni¢ i jechac na oceng prowadzonej przez siebie rodziny zastepczej —
taki raport. Wczesniej to pisatam sama, co trzy miesigce”. Ponadto nowa ustawa
o pieczy zastepczej wniosla wiele zmian, ktére byly i sa sukcesywnie
wdrazane. Niestety, wprowadzanie zmian zalezy od finanséw i miejscowosci,
w ktérej funkcjonuje rodzina zastepcza. Przyktadowo badani opiekunowie
zauwazaja zmiane w zakresie miesiecznej kwoty przeznaczonej na dane
dziecko. Teraz pojawilta si¢ podwyzka i nie ma juz réznicowania kwoty ze
wzgledu na wiek dziecka — wczesniej bylo to bowiem uzaleznione od wieku
podopiecznych. Do 7 roku zycia dziecka dostawato si¢ na nie 1000 zi
miesigcznie, a powyzej 7 roku zycia dziecka — 652 zt. Na te chwile (2016) jest to
1000 zt miesiecznie na kazde dziecko, niezaleznie od jego wieku.

A skoro juz o finansach mowa, warto by zdementowac¢ powszechna opinie
na temat tego, ze bycie rodzina zastepcza to przystowiowy ,tatwy kawatek
chleba” i to za spore pienigdze. Prawda wyglada tak, ze zwykle rodziny
zastepcze nie dostaja w ogdle zadnego wynagrodzenia za opieke nad dzie¢mi.
Natomiast, jesli chodzi o zawodowe rodziny zastepcze miesigczne
wynagrodzenie wynosi, jak w przypadku opiekunki Zosi, ok. 1000-1500 zt
(w zalezno$ci od miejsca zamieszkania rodziny zastepczej) i to za prace
24 godziny na dobe przez 7 dni w tygodniu — dodajmy.

Wracajac do nowej ustawy o pieczy zastepczej, trzeba takze wspomniec¢
o jednej zmianie, ktéra szczegdlnie podkreslaja opiekunowie dzieci ze
zdiagnozowanym Plodowym Zespolem Alkoholowym - chodzi o moment

22 B. Kaczmarska, Problemy rodzicow wychowujgcych dzieci z FASD, w: Alkoholowy zespét plodu,
dz. cyt., s. 276-285; K. Liszcz, Dziecko z FAS w szkole i w domu, Krakéw 2011, s. 150-154.
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osiagania przez nie pelnoletniosci, co utozsamiane jest z usamodzielnieniem.
Opiekunka Julki przyznaje, ze , Na pewno jak si¢ dzieci bedq usamodzielniaty, to
bedq miaty duzo gorzej — bo jest to teraz tak obwarowane, ze cigzko bedzie wyrwaé dla
dzieci chociaz ztotowke”.

Podsumowujac zatem, nowa ustawa o pieczy zastgpczej nie znalazla
wiekszego uznania w oczach badanych rodzin zastepczych opiekujacych sie
dzie¢cmi ze stwierdzonym Plodowym Zespolem  Alkoholowym?.
Opiekunowie nie wyrazali si¢ tez pochlebnie na temat udzielanej im pomocy
instytucjonalnej (a wtasciwie jej braku) szczegdlnie na poczatku swoich
zmagan z zagadnieniami FAS, wspotpracy ze szkola, poradniami
i pracownikami socjalnymi.

Sa przekonani, ze potrzebne sa w tym zakresie liczne zmiany — ale jest to
bardzo trudny temat, takze dla nich, gdyz pomimo tego, ze sami prowadza
codzienng domowgq terapie ze swoimi podopiecznymi, nie potrafig jasno
sprecyzowac, czego w tej terapii brakuje, czego potrzebuja. Nie ma jednak
watpliwosci, ze przyszios¢ dzieci z FAS lezy w rekach dorostych — nie tylko
opiekunéw, nauczycieli, terapeutéow, ale i politykéw, samorzadowcow
i dzialaczy spotecznych - dlatego tak nalezy usprawni¢ caly system
pomocowy, aby méc udzieli¢ tym dzieciom wiasciwej pomocy i pozwoli¢ im
usamodzielni¢ si¢ w dorostym zyciu. O tym, jak zapatruja si¢ na przysztosc
swoich podopiecznych badani rodzice zastepczy, traktuje szerzej dalsza czes¢
niniejszego artykutu.

Przyszlos¢ dziecka z FAS

Opieka nad dzieckiem dotknigtym Plodowym Zespotem Alkoholowym
nie jest fatwa, wymaga wiele sily i cierpliwosci, zwlaszcza w sytuacjach, gdy
z uwagi na specyfike choroby i brak pomocy z zewnatrz ciezko radzi¢ sobie
z trudnosciami, gdy zamiast oczekiwanych efektéw i sukcesow, pojawiaja sie
porazki. Rodzice zastepczy jednak nie poddaja si¢ tak latwo - mimo
zmeczenia i zniechecenia, probuja codziennie od nowa rozmawiac ze swoimi
podopiecznymi, kierowac¢ nimi, wspiera¢ ich. Zapytani o trzy cechy, jakie
powinien przede wszystkim posiada¢ opiekun dziecka z FAS bez wahania
odpowiadaja: walecznos¢, cierpliwos¢ i wytrwatos¢.

2 Zastrzec nalezy, ze wypowiedzi opiekunéw zastepczych w kwestiach regulowanych przez
Ustawe o wspieraniu rodzin i pieczy zastepczej z dnia 9 czerwca 2011 roku z pdzn. zm.
nawiazuja do przepisow obowiazujacych w latach 2011-2012.
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Walecznos¢, bo ,ciggle musisz o co$ walczy¢ — z instytucjami, z ludZmi — nie
masz chwili wytchnienia i spokoju, bo ciggle jestes jakby na piedestale, na widoku,
kazdy ci co$ zarzuca — albo ze zarabiasz na tym, albo cos Zle robisz, albo za malo...
jestes w pracy 24 godziny na dobe”. Cierpliwos$¢, bo ,,jak nie masz tej cierpliwodci
bardzo duzo, to robigc to, co robisz, nic nie zdziatasz”. Wytrwatos¢, ,,bo czesto jest
tak, Ze ludzie sobie po prostu nie dajg rady, bo to co pokazujq w TV, to jest pigkne,
Sliczne, tadne dzieci szukajq domu.(...) A to nie zawsze jest zgodne z tym, co czujq
dzieciaki i ich opiekunowie” .

I tu dochodzimy do kolejnej kwestii — réznicy miedzy powszechnym, bo
wykreowanym przez media, wizerunkiem rodziny =zastepczej a jej
rzeczywistym obrazem, ukazywanym przez rodzicéw zastepczych. Mimo
najlepszej opieki i najszczerszych checi opiekunéw, wiele dzieci nie chce
przebywac¢ w rodzinie zastepczej, bo , nawet najgorsza matka, najgorszy dom, to
jest dom i 90% dzieci z rodzin zastepczych wraca wtasnie do tego swojego domu”.
Pojawia sie jednak pytanie, dlaczego dzieci, ktorych biologiczni rodzice nie
chca badz nie sa w stanie wychowywac¢ samodzielnie, nie chca trafia¢ do
rodzin zastepczych?.

Opiekunowie Julki postrzegaja ten problem w ten sposob: ,(...) te dzieci nie
cheq nowego domu, a nawet jesli cheq i5¢ do rodzin zastepczych, nie cheq zasad, regud.
Im by bylo Izej, gdyby byty tam, gdzie byly wczesniej. Nawet co niektore wolg byc
w domach dziecka, niz w rodzinach zastepczych. Znamy przyktady dzieci, ktore nawet
uciekajq z rodzin zastepczych, bo one nie cheq budowac nowych relacji rodzinnych,
nowego domu — one tego nie cheq, czujq sie zmuszane do udawania rodziny”.

W $wietle informacji na temat znowelizowanej ustawy o pieczy zastepczej,
a takze opinii rodzicow zastepczych na temat poziomu pomocy
instytucjonalnej (o czym byta mowa we wczesniejszym fragmencie niniejszego
artykutu), trudno jest si¢ nie zgodzi¢ z nastepujaca wypowiedzia: ,po
osiggnieciu petnoletniosci dzieci dostanq pieniqdze, jak si¢ bedq uczy¢ — do 18 roku
zycia dzieci z FAS sq jeszcze jakos prowadzone, a pozZniej...? Nikt juz ich nie
prowadzi, zapomina si¢ 0 nich — bo oni sq w Swietle prawa juz dorosli i zgodnie z tym
zatozeniem majq droge wyboru... A jakq oni majq droge wyboru...? Nie majq Zadnej” .
Jak zatem mozna zauwazy¢, w konfrontagji z rzeczywisto$cia kreowany przez
media wizerunek rodziny zastepczej, a takze wsparcie panstwa dla dzieci
z FAS i ich opiekunow nie jest doskonate. Czesto ,Programy w TV sq bardzo
wybielane, realizowane zgodnie z ideq podniesienia ogladalnosci, bo majq si¢ dobrze

2 M. Klecka, M. Janas-Kozik, dz. cyt., s. 23-27.
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sprzedawaé. Zycie swoje, a media swoje... nie do korica dobrze...” — podaja
niejednokrotnie rodziny zastepcze.

Rodzice zastepczy przyznaja, ze nie chodzi tu tylko o dzieci z FAS, bo
ogolnie dzieciaki, ktdre trafiajg do rodzin zastepczych, bardzo rzadko sa
bezproblemowe i tylko sporadycznie wszystko jest dobrze. Dlatego tyle
rodzin zastepczych mimo wsparcia zostaje rozwiazanych. Czesto kompetencje
i dobre checi opiekunoéw zastepczych nie sprawdzaja si¢ w zderzeniu
z rzeczywistoscia®. Opiekunowie przyznaja, ze najlepiej pracuje sie przede
wszystkim z matymi dzie¢mi. Dobrze jest takze, gdy rodzice biologiczni sa
,normalni” i nie stwarzaja wielu probleméw. ,(...) jak masz jeszcze trudnych
rodzicow biologicznych o to juz cie zniecheca, juz ci sig nie chee” .

W zwiazku z powyzszym wiele rodzin zastepczych nie decyduje sie na
wziecie odpowiedzialnosci za wychowanie dziecka dotknietego FAS — boja
sig, ze zostang sami bez wystarczajacego wsparcia z zewnatrz i nie podotaja
temu nielatwemu zadaniu. Co wiecej, wiele rodzin, ktére si¢ decyduje na
opieke nad dzie¢mi z FAS, przyznaje, ze sobie nie radzi, zwlaszcza w sytuacji,
gdy wychowuje jeszcze inne dzieci (biologiczne Ilub adoptowane).
Opiekunowie Julki, wskazuja, ze z ich do$wiadczenia wynika, ze aby moc
zaopiekowac sie¢ dzieckiem niebiologicznym, najlepiej najpierw odchowac
wlasne, biologiczne potomstwo — zwlaszcza w przypadku brania pod opieke
dziecka z FAS, ktore wymaga duzo wigkszej uwagi niz jego zdrowi
rowiesnicy. ,Inaczej jest ciezko i za bardzo si¢ nie da. Majgc swoje mate dzieci
i dziecko z FAS jest to praktycznie niemozliwe” .

Sami swoje poczatki okres$laja jako trudne z kilku powodoéw. Po pierwsze
nie mieli doswiadczenia w wychowaniu dziecka dotknigtego Plodowym
Zespotem Alkoholowym, po drugie nie mogli nigdzie uzyskac¢ pomocy w tym
zakresie, bowiem jak si¢ okazywalo instytucje, po ktérych oczekiwali
wsparcia, mialy wowczas jeszcze mniejsza wiedz¢ od nich. Musieli zatem
wzigé sprawy w swoje rece — zaczeli zbiera¢ informacje, gromadzi¢ materiaty,
szukac oséb, ktore maja doswiadczenie w zakresie FAS. Jeden z opiekunéow
uczestniczyl w zjezdzie w Ledzinach (9 wrzesnia 2005 roku), gdzie poznat
dr Krzysztofa Liszcza i dr Malgorzate Klecka, ktora prowadzita wczesniej
badania nad FAS. Dzigki temu dowiedzieli si¢ nie tylko, w jaki sposob
pracowac z dzieckiem dotknietym Plodowym Zespolem Alkoholowym, ale
przede wszystkim, ze dzigki ich pomocy i wsparciu ma ono przed soba szanse
na w miare normalna przyszto$¢. Bowiem, gdy dziecko z FAS jest od matego

% D. Hryniewicz, dz. cyt., s. 24-28.
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odpowiednio prowadzone przez opiekundw jako osoba dorosta funkcjonuje
w miare normalnie. Natomiast, gdy dziecko z FAS jest Zle prowadzone albo
nie prowadzone wcale, nie ma szans na normalng przysztos¢.

Jak jednak odpowiednio prowadzi¢ dziecko dotkniete Plodowym
Zespotem  Alkoholowym, aby w przysztosci bylo samodzielne
i samowystarczalne? Opierajac si¢ na doswiadczeniu badanych rodzicéw
zastepczych, mozna stwierdzi¢, ze dzieci te bardzo potrzebuja ruchu, wysitku
tizycznego, sportu, dzigki czemu dotleniajg swoj mdzg i maja lepsze wyniki w
rehabilitadji. ,,Naszej Julki, jakby sie nie ,,wietrzyto” — tak mowimy, to by siedziata w
domu. Powiedziata, jak tu do nas przyszta, ze w miejscu, gdzie byta wczesniej, to jej
nie pozwalano wychodzi¢ na dwdr. Ale tutaj wrecz sig jg wygania na dwor, bo jak sig
jej tego nie powie, to siedzi w domu i kombinuje...” — opowiada opiekunka
dziewczynki.

Ponadto, rodzice zastepczy zgodnie przyznaja, ze dzieci z FAS potrzebuja
duzo przestrzeni — i nie chodzi tu o warunki mieszkaniowe, bo pod tym
wzgledem nie réznia sie¢ niczym od ich réwiesnikdw, ale o mozliwosé
przebywania na $wiezym powietrzu. ,, Dzieci powinny miec przestrzen (...) Ruch,
duzo przestrzeni, zZeby organizm si¢ dotlenit — te dzieci potrzebujq tego wigcej niz
inne”. Zatem, aby osiagaé lepsze wyniki w rehabilitacji, trzeba dzieciom
zapewnic¢ glebokie dotlenienie moézgu poprzez uprawianie sportu, wysitek
tizyczny, ruch oraz przebywanie na swiezym powietrzu. Oczywiscie trzeba
réowniez stale stymulowac prace mézgu dziecka dzieki ¢wiczeniom i réznego
rodzaju zadaniom korekcyjno-kompensacyjnym, zacheca¢ do uczenia sie,
samodzielnego wykonywania polecen. W praktyce nie jest to jednak takie
proste...

Opiekunka Zosi wskazuje, ze dziewczynka nie chce si¢ juz uczy¢, chociaz
wczedniej radzita sobie z nauka catkiem dobrze i nie potrzebowata zadnych
korepetycji. Matka =zastepcza stworzyla taka sytuacje, ze Zosia byta
stymulowana i motywowana do myslenia i samodzielnej pracy, oczywiscie
pod kontrola dorostych. Obecnie sig¢ to zmienito i dziewczynka ,teraz po prostu
byta zagrozona z chemii. ByliSmy na poziomie poprawki z chemii, ale obecnie stangto
na etapie pozostania w 2 klasie. Tylko méwie do niej, nie wiem po co ci to, komu i co
tym udowodnisz? Odpowiedzi nie ma”. Opiekunka Zosi zwraca uwage na to, ze
tego typu sytuacja jest wtasnie przykltadem na brak myslenia przyczynowo-
skutkowego u dzieci z FAS. Niestety, bardzo ciezko jest tym dzieciom poja¢,
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ze kazda akcja rodzi reakcje i Ze nie zawsze wszystko bedzie szto po ich mysli.
Utrudnia to im nie tylko biezaca nauke, ale takze rzutuje na ich przyszios¢.

Do tego wszystkiego dochodzi czesto taka codzienna apatia, biernos¢
i postawa ,kontra $wiat”, co poteguje sie jeszcze w okresie adolescencji, gdy
dochodzi do glosu typowy dla nastolatkéw bunt. U dzieci z FAS réwniez —
nawet jesli same nie rozwijaja si¢ we wszystkich aspektach odpowiednio do
ich biologicznego wieku, to przebywajac wsrdd réwiesnikdéw, dzieci nie
doswiadczonych chorobg i rozwijajacych sie normalnie, przejmuja ich
zachowania i postawe. Problemem jest to, Ze czesto nie zdaja sobie w pelni
sprawy z konsekwencji, jakie rodzi dany typ zachowan — jak chociazby Zosia
nierobigca nic w kierunku poprawienia ocen z chemii. Opiekunka
dziewczynki zapytana o pobudki takiego uporu u dziecka wzgledem tego
jednego przedmiotu przyznaje: ,Nie wiem, czy to kwestia chemii, czy jakas inna.
Zosia sig po prostu zaparta. Chodzi na dodatkowe zajecia z matematyki, na wszystko
chodzi, a na chemig nie bedzie chodzié. I nie wiem... tutaj brak tego myslenia
Jprzyczyna-skutek”. I jej mowie, skutek bedzie taki, Ze po prostu zostaniesz” .

Dlatego tez rodzice zastepczy pytani o los swoich podopiecznych
przyznaja zgodnie, ze si¢ o nich boja. Brak myslenia przyczynowo-
skutkowego, brak zrozumienia podstawowych zasad, niewlasciwy stosunek
do wtasnosci czy nadpobudliwos¢ seksualna to nie sa cechy, ktoére pozwalajg
opiekunom przewidywac dla ich wychowankéw swietlang przysztos¢. Do
tego jeszcze dochodzi brak odpowiedniego systemu wsparcia ze strony
panstwa — bez pomocy instytucjonalnej trudno bedzie dzieciom dotknietym
FAS wej$¢ w dorostos¢ i rozpoczac samodzielne zyciem?.

Mimo tych wszystkich trudnosci rodzice zastepczy nie traca nadziei na to,
Ze jeszcze co$ si¢ zmieni na lepsze w zakresie pomocy instytucjonalnej. Nie
poddaja sie, wspieraja swoich podopiecznych ze wszystkich sit i staraja sie¢ ich
odpowiednio ukierunkowac. Latwiej jest zachowad¢ pewien optymizm w tym
wzgledzie, gdy widzi si¢ przyklady dorostych juz oséb z FAS, ktére wioda
normalne zycie. Opiekunka Zosi wspomina przypadek adoptowanego
chiopca, ktéry miat zdiagnozowany FAS. Jego matka adopcyjna byta
wytrwata i odpowiednio przygotowana, miata odpowiednie podejscie do
problemu, dzigeki czemu chlopiec Swietnie sobie poradzit — chodzit najpierw
do szkoty zawodowej, a potem jeszcze skonczyt technikum, bo sam tego
chciat. Jest osoba samodzielng, czasami moze nawet az za bardzo — ,(...) jest

2 T. Jadczak-Szumito, dz. cyt., s. 26-27.
2 M. Klecka, M. Janas-Kozik, dz. cyt., s. 14.
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takim mezczyzng, ktéry nie lubi przyjmowac od nikogo pomocy, ona nawet [matka
adopcyjna), jakby byla w stanie mu pomdc, to on tej pomocy nie chce. Jak stracit
prace, to poszedt na budowe. Stworzyt rodzine — fakt, Ze ma takq partnerke, ktéra go
prowadzi i prowadzi wszystko, ale on pozwala si¢ jej prowadzic i fajnie razem
funkcjonujg”. Swiadczy to o tym, ze dzieci z FAS maja przed soba przysztosc,
jesli sie im odpowiednio pomoze, moga stworzy¢ prawidlowe wigzi rodzinne,
moga rozwina¢ uczucia wyzsze. I to jest optymistyczny prognostyk zaréwno
dla wszystkich dzieci dotknietych FAS, jak i dla ich opiekundéw.

Uwagi koncowe

Wychowanie dziecka dotknietego Plodowym Zespolem Alkoholowym
stanowi niezwykle wyzwanie dla jego opiekundéw. Dzieci te doswiadczaja
wielu trudnosci i problemow, w zwiazku z czym bardzo potrzebuja
profesjonalnej opieki doswiadczonych opiekunéw - rodzicow, nauczycieli,
terapeutéw. Niestety w oczach rodzicow zastepczych wspolpraca
z zewnetrznymi organizacjami w ramach pomocy instytucjonalnej jest
niewystarczajaca. Brakuje specjalistow, ktérzy potrafiliby pracowac ze
specyficznymi dzie¢mi, jakimi sg ich podopieczni dotknieci FAS.

A przeciez, wlasciwa interwencja we wczesnym dziecinstwie procentuje
w przyszlosci w postaci usprawnienia pracy mozgu i rozwijania jego
zdolnosci adaptacyjnych. Mozliwo$¢ przeprowadzenia wczesnej interwencji
w dziedzinie jakiegokolwiek problemu rozwojowego uzalezniona jest od
spelnienia co najmniej dwoéch warunkéw. Pierwszy z nich to ustalenie
doktadnego rozpoznania, drugi to poznanie istoty danego zaburzenia tak, aby
mozliwe bylo opracowanie odpowiednio ukierunkowanej interwencji. Zaden
z tych warunkoéw nie zostal do konca spelniony w badanych przypadkach.
W tej dziedzinie jest jeszcze szerokie pole do dziatania. Dlatego trzeba
dostosowaé system opieki medycznej, system edukacyjny i prawny do
potrzeb dzieci z FAS, edukowac¢ rodzicow oraz przede wszystkim zmienic
swiadomos¢ spoleczna.

Przede wszystkim nalezy prowadzi¢ szeroko zakrojong skale kampanie
informacyjna i uzmystowic spoleczenstwu, czym jest FAS i jakie niesie z soba
zagrozenia — poczawszy od lekarzy (zwlaszcza rodzinnych i ginekologow),
terapeutéw, nauczycieli, pracownikéw socjalnych, na potencjalnych rodzicach
(biologicznych, zastepczych czy adopcyjnych) skonczywszy. Trzeba, zatem:
naglosniac¢ temat poprzez organizacje szkolen i wykladéw, rozpowszechniac
informacje droga medialng — nie tylko za pomoca ulotek i plakatow, jak do tej
pory, wprowadzi¢ wlasciwg edukacje juz na poziomie szkoty (np. w ramach
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przedmiotu Wychowanie do zycia w rodzinie, godzina wychowawcza).
Ponadto, dzigki uswiadamianiu potencjalnych matek, czym grozi spozywanie
przez nie alkoholu w czasie ciazy, zapobiega¢ Alkoholowemu Zespotowi
Ptodowemu.

Nalezy takze wspomoc rodziny zastepcze, ktére wziety na siebie ciezar
opieki nad dzie¢mi z FAS, np. poprzez: szkolenie lekarzy, pracownikow
stuzby zdrowia, terapeutéw, pracownikéw socjalnych, nauczycieli,
wychowawcow, tworzenie poradni i placowek zajmujacych  sie
diagnozowaniem FAS, a takze sprawujacych opieke nad dzie¢mi z FAS oraz
rodzicami zastepczymi, zmiane zapisOw w ustawie o pieczy zastepczej
w kwestii opieki nad dzie¢mi z FAS, zwlaszcza po uzyskaniu przez nich
pelnoletnio$ci, aby umozliwi¢ im lepszy start w doroslte zycie i zapewnic
dostep do ustug specjalistycznych, opiekuniczych, réznych form wsparcia,
terapii, specjalnych systemoéw ksztalcenia itp.

Podsumowujac, nalezy takze pamietad, ze praca z dzie¢mi z Plodowym
Zespotem Alkoholowym to praca calym soba — dlatego trzeba patrzec na te
dzieci nie jak na osoby, ktore przysparzajg trudnosci wychowawczych, ale jak
na osoby, dzigeki ktérym moga rozwija¢ si¢ takze sami opiekunowie. Na
koniec warto jeszcze raz podkresli¢, ze dzieci z FAS nie sa w stanie same
zawalczy¢ o siebie i swoje prawa, dlatego jest to wlasnie obowiazkiem
dorostych — opiekunow, terapeutéw, nauczycieli, politykow, dziataczy
spolecznych.

Na koniec warto wskaza¢, ze obserwujemy stopniowy wzrost
zainteresowania i $wiadomosci istnienia zagadnien FAS wsréd pracownikow
dziatajacych na rzecz dziecka i rodziny w wielu instytucjach. Pojawiaja sie
nowe publikacje, szkolenia dla réznych grup zawodowych, kampanie
informacyjne itp. Jednak brakuje jeszcze catego systemu interdyscyplinarnego,
dziatajacego nie tylko w zakresie profilaktyki i edukacji, ale przede wszystkim
pracujacego na rzecz odpowiedniego wsparcia i pomocy dla dziecka z FAS
i jego opiekunéw.
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miedzy teoriq a praktyka






Matgorzata STOPIKOWSKA!

Skutki prenatalnej ekspozycji na alkohol:
wyjasnienia terminologiczne dla pedagogow

Consequences of prenatal exposure to alcohol:
terminology explanations for educators

Streszczenie

Odkad w 1973 r. pojawit sie termin FAS (Fetal Alcohol Syndrome) w piSmiennictwie
spegjalistycznym, badania nad skutkami prenatalnej ekspozycji na alkohol niepomiernie sie
rozwinely. Wraz z rozwojem wiedzy o skutkach prenatalnej ekspozycji na alkohol rozwijata sie
takze terminologia oraz systemy diagnozowania tych zaburzen. Niektére propozycje
uporzadkowania wiedzy w tym obszarze si¢ dezaktualizowaly, inne przeksztalcaty, a takze
rodzity sie¢ nowe. Stad tez wystepuje niekiedy pewna dezorientacja odnosnie terminologii oraz
specyfiki samych systemow diagnozowania. Niniejszy tekst porzadkuje i wyjasnia watpliwosci
w tym wzgledzie przed wszystkim na uzytek praktykéw — przedstawicieli oswiaty i pracy
socjalnej.

Stowa kluczowe: Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD), Ptodowy Zespdt
Alkoholowy (FAS), prenatalna ekspozycja na alkohol (PAE)

Abstract

When in 1973 term “FAS” (Fetal Alcohol Syndrome) has appeared in specialist literature,
research on the effects of prenatal alcohol exposure has grown immensely. Terminology and
diagnostic systems have been developing along with the development of knowledge. Some
proposals for organizing knowledge in this area have become outdate, others have transformed,
and new ones have been appeared. Hence, sometimes there is some confusion about the
terminology and the specificity of the diagnostic systems. This text sets and clarifies the doubts
in this regard. It is addressed to practitioners — representatives of education and social work.

Key Words: Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD), Fetal Alcohol Syndrome (FAS), prenatal
exposure to alcohol (PAE)

Przekonania o szkodliwym wplywie alkoholu na rozwdj dziecka
w prenatalnej fazie jego rozwoju pojawialy sie juz w starozytnosci, np.
w pismach Arystotelesa czy tez w ksiegach biblijnych (Sdz 13,4), cho¢ nalezy
tu moéwic raczej o tzw. wiedzy madrosciowej niz metodycznej obserwacji
ukierunkowanej na uchwycenie zaleznosci przyczynowo-skutkowych miedzy

! Dr hab. Matgorzata Stopikowska — pedagog, teolog, familiolog, Kierownik Katedry Nauk
o Rodzinie i prof. ndzw. Ateneum — Szkolty Wyzszej w Gdansku.
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spozywaniem alkoholu przez matke w ciazy a wystapieniem zaburzen u jej
dziecka. Natomiast doniesienia o charakterze naukowym w literaturze
medycznej mozna zauwazy¢ przynajmniej od XVIII w.. Jednak systematyczne
badania nad wptywem alkoholu na p1éd podjeto dopiero w drugiej potowie
XX wieku?.

Od tego czasu wiedza w tym obszarze zwigkszyla si¢ niepomiernie,
a speqjaliSci zajmujacy si¢ ta tematyka prébowali uporzadkowac
i sklasyfikowa¢ te nowa wiedze, a takze ja zinstrumentalizowad¢ m.in.
w formie konkretnych systemoéw diagnostycznych czy rozwigzan prawnych.
Procesy te sa ciagle in statu fieri i cho¢ podstawowe pojecia zostaly
powszechnie  zaakceptowane  przez roéznorodne gremia  lokalne
i miedzynarodowe, to jednak nadal pojawiaja si¢ modyfikacje juz przyjetych
klasyfikacji czy systemdéw diagnostycznych, a czes¢ termindw uzywanych
dawniej — obecnie wyszta juz z uzycia, gdyz nie spelnita zamierzonych
i przypisanych im funkcji.

Wisréd ,uzytkownikdw” tej wiedzy — osob zwiazanych z edukacja czy
pomoca spoteczng — rodzilo to i nadal rodzi wiele watpliwosci, co do
aktualnosci i zawartosci merytorycznej pewnych pojeé, a takze stosowanych
w Polsce systemOw diagnostycznych. Niniejszy tekst powstat jako pomoc
dydaktyczna na kanwie dyskusji prowadzonych ze studentami -
przedstawicielami o$wiaty i pomocy spolecznej podczas realizacji wyktadu
monograficznego , Dziecko z FASD: wychowanie i edukacja” w Ateneum -
Szkole Wyzszej w Gdansku w latach 2016-2017. W zajeciach brato udziat
facznie ok. podt tysiaca studentéw pedagogiki i wczesnej edukacji. Ze strony
stuchaczy wielokrotnie pojawiaty si¢ pytania dotyczace termindéw i systemow
diagnostycznych, na ktére postaram si¢ odpowiedzie¢ ponize;j.

Fetal Alcohol Syndrome (FAS), Fetal Alcohol Effect (FAE),
Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD)

Termin FAS (Fetal Alcohol Syndrome) zostal uzyty po raz pierwszy
w 1973 r. przez Kenneth’a Jones’a i Davida Smith’a do opisania zespotu wad
wrodzonych wystepujacych u dzieci, ktérych matki spozywaly alkohol
podczas ciazy®. Autorzy wskazali podstawowe cechy charakterystyczne dla

2 Za: K. R. Warren, B. G. Hewitt, J. D. Thomas, Fetal Alcohol Spectrum Disorders Research
Challenges and Opportunities, ,, Alcohol Research and Health” (2011), vol. 34, no. 1, s. 6.

3 Za: F. Calhoun, K. Warren, Fetal Alcohol Syndrome: historical perspectives, “Neuroscience
& Biobehavioral Review” (2007) t. 31, s. 168-171.

172



potomkdow matek uzaleznionych od alkoholu: charakterystyczne malformacje
twarzy i ciala, obejmujace m.in. dysmorfie twarzy i zahamowanie rozwoju
fizycznego, a takze dysfunkcje osrodkowego wukladu nerwowego.
Wspomniane cztery zasadnicze objawy (prenatalna ekspozycja na alkohol,
specyficzne dysmorfie, zahamowanie rozwoju w odniesieniu do wzrostu
i wagi oraz zaburzenia w funkcjonowaniu Osrodkowego Ukladu
Nerwowego)  staly si¢  nastepnie  powszechnie akceptowanymi
pierwszoplanowymi wskaznikami diagnostycznymi skutkéw prenatalnej
intoksykacji alkoholowej — cho¢ nie bez dalszych badan, dyskusji
i doprecyzowan*.

Wraz z rozwojem badan nad skutkami prenatalnej ekspozycji na alkohol
i jego wieloaspektowymi objawami okazato sig, ze kategoria diagnostyczna
,FAS” nie jest wystarczajaca do opisu skutkéow prenatalnej ekspozycji na
alkohol — wieloptaszczyznowych i o réznorakim natezeniu. Potrzebny byt
termin, ktory modgtby okresli¢ takze przypadki oséb, u ktoérych wystepuja
zaburzenia zalezne od prenatalnej ekspozycji na alkohol, ale bez pelnej
ekspresji wszystkich charakterystycznych dla FAS objawow wskaznikowych.
Sterling Clarren i David Smith zaproponowali w 1978 r. termin ,FAE” (Fetal
Alcohol Effect) dla tego typu przypadkow?.

Wobec naduzywania rozpoznania ,FAE” i aplikowania tej jednostki do
zaburzen nie zawsze zwiazanych z prenatalng ekspozycja na alkohol oraz
burzliwych dyskusji w srodowisku specjalistéw, nawet jeden z autoréw tego
pojecia zakwestionowal dalsze uzywanie tej kategorii i postulowatl jej
wycofanie (1995)¢. Ostatecznie termin ten wyszedl z uzycia, cho¢ nadal
funkcjonuje — wprawdzie raczej jako pozostalo$¢ o znaczeniu historycznym —
w niedawno publikowanej literaturze przedmiotu’, a nawet w dokumentach
publicznych z ostatnich lat w Polsce i USAS.

4S. ]. Astley, Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD), w: Prenatal Alcohol Use and Fetal
Alcohol Spectrum Disorders. Diagnosis, Assesment and New Directions in Research and Multimodal
Treatment, red. S. A. Adubato, D. E., Cohen, New Jersay 2011, s. 3-4.

5 S. K. Clarren, D.W. Smith, The Fetal Alcohol Syndrome, ,New England Journal of Medicine”
(1978), vol. 298, no. 19, s. 1063-1067.

¢ Np.J. M. Aase, K. L. Jones, S. K. Clarren, Do We Need the Term “FAE”?, ,,Pediatrics” (Mar 1995),
vol. 95, no. 3, s. 428-430.

7 R. A.S. Mukherjee, Fetal Alcohol Spectrum Disorders. Diagnosis and complexities, w: Fetal Alcohol
Spectrum Disorders. Interdisciplinary perspectives, red. B. Carpenter, C. Blackburn, J. Egerton,
London-New York 2014, s. 161-162; Shine A. E., Downs D. L., Fetal Alcohol Syndrome,
w: Encyclopedia of School Psychology, red. S. W. Lee, Thousand Oaks-London-New Delhi 2005,
s. 208-209; K. Kowalska, Zaburzenia przystosowania spotecznego wywotane brakiem sukcesu
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W 2000 r. Ann Streissguth i Kieran O’'Malley zaproponowali okreslenie: FASD
(Fetal Alcohol Spectrum Disorder, czyli Spektrum Plodowych Zaburzen
Alkoholowych) jako termin niediagnostyczny, obejmujacy cala palete
zaburzen o roéznym stopniu nasilenia, bedacych skutkami prenatalnej
ekspozycji na alkohol’. Termin FASD skonstruowano jako pojecie szersze niz
FAS i obejmujace szerokie spektrum (jak sama nazwa wskazuje) zaburzen'.
W 2004 r. przyjeto go jako termin ,parasolowy” dla dotychczasowych
kategorii diagnostycznych w ramach konsensusu pomiedzy wiodacymi
organizacjami amerykanskimi, zajmujacymi sie¢ tematyka skutkdw prenatalnej
ekspozycji na alkohol™.

W kolejnych latach termin FASD szeroko si¢ przyjal w miedzynarodowej
nomenklaturze, a nawet =zyskal status terminu diagnostycznego w
kanadyijskich (2015) i australijskich (2016) wytycznych do diagnozy, o czym
bedzie jeszcze mowa w niniejszym tekscie.

Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw
Zdrowotnych, WHO

Cho¢ poczatki prac nad ujednolicong klasyfikacjg chorob siegaja XVIII w.,
to jednak dopiero w XX w. wypracowano skodyfikowane wykazy przyczyn
zgondw i listy chordb nieprowadzacych do $mierci, akceptowane przez

szkolnego, w: Dziecko zagrozone wykluczeniem. Elementy diagnozy, dziatania profilaktyczne
i pomocowe, red. K. Biel, J. Kusztal, Krakéw 2011, s. 160- 161.

8 Przykladem moze by¢ raport z badan zleconych Instytutowi Medycyny Wsi przez
Ministerstwo Zdrowia RP, firmowany przez m.in. Panstwowa Agencje Rozwiazywania
Probleméw Alkoholowych (PARPA) i Paristwowa Inspekcje Sanitarng (W. Zukiewicz-Sobczak,
P. Paprzycki, Zachowania zdrowotne kobiet w cigzy, Lublin 2013, s. 5, 76), czy tez artykut
odwotujacy sie do publikowanych po 2000 r. dokumentéw publicznych operujacych terminem
FAE: ]J. F. Williams, V. C. Smith, Fetal Alcohol Spectrum Disorders, ,Pediatrics” (Nov 2015),
vol. 136 (5), s. 1395-1406.

o A. P. Streissguth, K. O’Malley, Neuropsychiatric implications and long-term consequences of fetal
alcohol spectrum disorders, ,,Seminars in Clinical Neuropsychiatry” (Jul 2000), vol. 5(3), s. 177-190.
10 M. Klecka, M. Janas-Kozik, I. Krupka-Matuszczyk, Rozwdj diagnostyki poalkoholowego spektrum
zaburzen rozwojowych — przeglad narzedzi diagnostycznych, ,,Psychiatria i Psychologia Kliniczna”
(2010), t. 10, nr 4, s. 298-302.

Zagadnienie to zostato takze szerzej omdéwione w artykule A. Truszynskiej, zamieszczonym
W niniejszym tomie.

'N.N. Brown, K. O’'Malley, A. P. Streissguth, FASD: Diagnostic Dilemmas and Challenges for
a Modern Transgenerational Management Approach, w: Prenatal Alcohol Use and Fetal Alcohol
Spectrum Disorders. Diagnosis, Assessment and New Directions in Research and Multimodal
Treatment, red. S. A. Adubato, D. E., Cohen, [New Jersey] 2011, s. 43.
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srodowiska medyczne wielu krajow. Prace nad klasyfikacja prowadzono
w formie kolejnych miedzynarodowych konferencji (pierwsza odbyla sie
w 1900 r.), na ktérych przedstawiano propozycje, dyskutowano nad nimi oraz
podejmowano decyzje co do zawartosci merytorycznej dokumentéw oraz
wyznaczano nowe zadania do realizacji w tym wzgledzie. Prace od
Miedzywojnia prowadzono najpierw pod egida Organizacji Zdrowia Ligii
Narodéw, a nastepnie — Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO - World
Health Organization)'2.

Rozwo¢j wiedzy nt. poalkoholowych szkéd plodowych nie pozostat
niezauwazony przez miedzynarodowe gremia medyczne, w tym WHO oraz
badaczy pracujacych nad miedzynarodowymi klasyfikacjami medycznymi.
I tak, w drugiej potowie lat 70. zwiazek miedzy piciem alkoholu w ciazy a
pOzniejszym  wystepowaniem  charakterystycznych  zaburzen — zostat
uwzgledniony w dziewiatej rewizji Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob
(ICD-9-CM). Pod kodem 760.71 zamieszczono jednostke chorobowga ,Fetal
Alcohol Syndrome”®. Dziewiata rewizja zostala zaakceptowana na kolejnej
konferencji w 1978 r., a termin FAS wszedl na stale do nomenklatury
medyczne;j.

W latach 90. podjeto prace nad kolejna aktualizacja tego kompendium i w
1994 r. do powszechnego uzycia weszta dziesiata rewizja, ktdra jest stosowana
do dzisiaj (ICD-10-CM). Sama jednostka chorobowa dotyczaca plodowych
szkéd poalkoholowych zostata sklasyfikowana jako ,Fetal Alcohol
Syndrome” pod kodem Q86.0'. Obecnie dobiegaja korica prace nad projektem
ICD-11, w ktérym — mimo wczesdniejszych spekulacji na ten temat — nie bedzie
raczej uwzgledniony termin FASD?.

2. History of the development of the ICD, http://www.who.int/classifications/icd/en/
HistoryOfICD.pdf (dostep: 02.11.2017).

132015 ICD-9-CM Diagnosis Code 760.71. Alcohol affecting fetus or newborn via placenta or breast
milk, w: http://www.icd9data.com/2015/Volume1/760-779/760-763/760/760.71.htm  (dostep:
15.11.2016).

142016/17 ICD-10-CM Diagnosis Code Q86.0, w: http://www.icd10data.com/ICD10CM/Codes/
Q00-Q99/Q80-Q89/Q86-/Q86.0 (dostep 14.09.2016).

15 Mimo Ze nadal nie zostal opublikowany ostateczny tekst (publikacja jest planowana na
2018 r.), wydaje sie juz, ze termin FASD nie zostanie jednak uwzgledniony. W obecnej formie
projekt (https://icd.who.int/dev11/l-m/en) obejmuje jedynie takie artykuly odnoszace sie do
ptodowych szkéd poalkoholowych, jak: LDOF.00 Fetal alcohol syndrome, KAO06.2 Fetus or
newborn affected by maternal use of alcohol, JA85 Maternal care for known or suspected fetal
abnormality or damage.
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Zatem swiat medyczny postuguje sie w wymiarze miedzynarodowym
wylacznie pojeciem FAS jako terminem diagnostycznym. Warto jednak
zauwazy¢, ze w poszczegolnych krajach (w tym USA i Kanadzie) funkcjonuja
takze rodzime klasyfikacje jednostek chorobowych i wytyczne diagnostyczne,
ktore stosuja tamtejsi klinicysci.

Rekomendacje Institute of Medicine, USA

Institute of Medicine (IOM) zostal ustanowiony w 1970 r. jako
pozarzadowa organizacja nonprofit, skupiajaca wybitnych specjalistow
z obszaru medycyny i zdrowia. W 2015 r. zostat przeksztalcony w National
Academy of Sciences (NAM). Poza pelnieniem funkcji honorowych, zadaniem
IOM, a obecnie NAM, jest przede wszystkim doradztwo oraz formutowanie
ekspertyz. Poprzez krajowe i globalne inicjatywy, IOM/NAM podejmuje oraz
inspiruje dzialania w celu rozwigzania kluczowych probleméw w zakresie
zdrowia, medycyny i polityki zdrowotnej®. Nic dziwnego zatem, ze tak
szacowna instytucja podjeta sie takze sformutowania zalecern dotyczacych
diagnozowania zaburzenn bedacych skutkiem prenatalnej ekspozycji na
alkohol.

Opublikowane w 1996 r. przez IOM kryteria diagnostyczne skutkéw
prenatalnej ekspozydji na alkohol nie uwzgledniaty FAE, ale niejako w zamian
wskazywaty takie kategorie jak: ARBD (Alcohol-Related Birth Defects, wady
wrodzone zalezne od alkoholu) oraz ARND (Alcohol-Related
Neurodevelopmental Disorders, zaburzenia neurorozwojowe zalezne od
alkoholu), obok FAS (z i bez potwierdzenia prenatalnej ekspozycji na alkohol)
i pFAS (partial FAS, czesciowy FAS)". Cho¢ terminy ARBD i ARND pojawiaty
si¢ juz wczesniej w dyskusjach specjalistow, to weszty do powszechniejszego
uzytku wiasnie za sprawa rekomendacji IOM'S.

Aktualizacje powyzszych wskazann IOM zaproponowal w 2005 r. H. Eugene
Hoyme wraz z zespolem. Doprecyzowal wytyczne diagnostyczne,
a dotychczasowe cztery kategorie zostaly uzupetnione kolejna podkategoria:

16 About the National Academy of Medicine, w: https://nam.edu/about-the-nam/ (dostep:
02.11.2017).

17 Za: H. E. Hoyme, Ph. A. May, W. O. Kalberg, P. Kodituwakku, J. Ph. Gossage, Ph. M. Trujillo,
D. G. Buckley, J. H. Miller, A. S. Aragon, N. Khaole, D. L. Viljoen, K. L. Jones, L. K. Robinson,
A Practical Clinical Approach to Diagnosis of Fetal Alcohol Spectrum Disorders: Clarification of the
1996 Institute of Medicine Criteria, ,,Pediatrics” (Jan 2005), vol. 115(1), s. 39-47.

18 K. R. Warren, B.G. Hewitt, ].D. Thomas, dz. cyt,, s. 6.

1 H. E. Hoyme, Ph. A. May, W. O. Kalberg i in., dz. cyt., s. 39-47.
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pFAS z niepotwierdzona prenatalng ekspozycja na alkohol®. Jednoczesnie
zespdt E. Hoyme przyjal termin FASD jako termin niediagnostyczny,
»parasolowy” dla wspomnianych jednostek diagnostycznych.

Kolejne  poprawki  wytycznych  diagnostycznych IOM  zostaty
opublikowane w sierpniu 2016 przez zespdt pracujacy takze pod kierunkiem
H. Eugene Hoyme. Podtrzymano zaproponowana w 1996 r. przez IOM
klasyfikacje: czworpodzial na FAS, pFAS, ARBD i ARND?. Zaproponowano
takze zaktualizowany algorytm  diagnostyczny kompatybilny  ze
wspomnianymi kategoriami:

Tabela 1. Algorytm diagnostyczny dla FASD wg H.E. Hoyme, W.O. Kalberg,
A.]. Elliott et al. (2016)

Specific Presenting Symptoms
and/or Signs Consistent with
Prenatal Alcohol Exposure

Prenatal Alcohol Exposure Prenatal Alcohol Exposure
Documented' Not Documented’
Dysmorphology Dysmorphology
Facial Evaluation? Facial Evaluation?
+ - + -
Neuropsychology Neuropsychology Neuropsychology 3
Evaluation? Evaluation? Evaluation? Other: Diagniosie
+ - + = + =
{Ht and/ | 4OFC | Diagnosis Other tHt and/ [ 4OFC | Diagnosis ; "
ARND f Other Diagnosis
or Wt Diagnosis Evaluate for Maj:)r or Wt g
A = FAS Malformations 3 ) FAS
+ - + -
+ - PFAS
. + PFAS : +
Other
Alcohol Related Diagnosis - - | Other
Birth Defects Diagnosis

Zrédio: H. E. Hoyme, W. O. Kalberg, A. J. Elliott, et al., op.cit., figure 1.

Zatem zgodnie ze =zaktualizowanymi wytycznymi diagnostycznymi
IOM/NAM, funkcjonuja 4 podstawowe kategorie klasyfikujace zaburzenia

20 Tamze, tab. 2.

2t H. E. Hoyme, W. O. Kalberg, A. ]. Elliott, J. Blankenship, D. Buckley, A.-S. Marais,
M. A. Manning, L. K. Robinson, M. P. Adam, O. Abdul-Rahman, T. Jewett, C. D. Coles, Ch.
Chambers, K. L. Jones, C. M. Adnams, P. E. Shah, E. P. Riley, M. E. Charness, K. R. Warren, Ph.
A. May, Updated Clinical Guidelines for Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum Disorders, ,Pediatrics”
(2016), vol. 138, no. 2, DOI: 10.1542/peds.2015-4256.
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bedace skutkiem prenatalnej ekspozycji na alkohol: FAS, pFAS, ARND,
ARBD. Propozycje E. Hoyme’a zostaly poddane krytyce, m.in. ze wzgledu na
niedoprecyzowanie kryteriow diagnostycznych, co moze skutkowac
postawieniem blednej diagnozy?.

The 4-Digit Diagnostic Code™ (4-Cyfrowy Kod Diagnostyczny),
Uniwersytet Waszyngtonu, USA

Nalezy wspomnie¢ o pionierskim dorobku Uniwersytetu Waszyngtonu
(USA) w prowadzeniu badan nad zaburzeniami dzieci matek spozywajacych
alkohol podczas ciazy oraz zastugach w rozwijaniu terminologii i diagnostyki
FASD. Przykladowo z Uniwersytetem Waszyngtonskim byli lub nadal sa
zwiazani wlasnie tacy nestorzy wiedzy o FASD jak wspominani juz wyzej:
Kenneth Jones, David Smith, Sterling Clarren, Jon Aase, Ann Streissguth,
Kieran O’Malley czy Susan Astley. To oni przeprowadzali pionierskie badania
w dziedzinie ptodowych szkdéd poalkoholowych, wprowadzili do
powszechnego obiegu kluczowe dla problematyki terminy, tj. FAS, FAE
i FASD. Uniwersytet Waszyngtonu pozostaje zreszta nadal liderem badan nad
FASD.

Nie mozna w tym kontekscie pomina¢ dorobku Susan Astley, a przede
wszystkim jej propozycji klasyfikacji i wytycznych do diagnozy skutkow
prenatalnej ekspozycji na alkohol. We wspolpracy ze Sterlingiem Clarrem,
korzystajac ze wsparcia zespotu i na bazie ich osiagnie¢, wypracowata
oryginalny system diagnostyczny - 4-Digit Diagnostic Code. Trzeba tez
wiedzie¢, ze Czterocyfrowy Kwestionariusz Diagnostyczny FASD, nazywany
tez Kwestionariuszem Waszyngtonskim, jest w Polsce czesto stosowany.
Pierwsza edycja wytycznych do diagnozy zostala opublikowana w 1997 r.,
druga w 1999 r., a trzecia — w 2004 r.2. Wyczerpujacy opis badan i ich

2 S, ]. Astley, Comparison of the 4-Digit Diagnostic Code and the Hoyme Diagnostic Guidelines for
Fetal Alcohol Spectrum Disorders, ,,Pediatrics” (2006), vol. 118, no. 4, s. 1532-1545; taz, Letter to the
Editor Regarding Coles, Gailey, Mulle, Kable, Lynch, and Jones (2016): A Comparison Among
5 Methods for the Clinical Diagnosis of Fetal Alcohol Spectrum Disorders, , Alcoholism: Clinical and
Experimental Research”, w: http://depts.washington.edu/fasdpn/pdfs/astley ACER2016Final.pdf
(dostep: 02.11.2017).

2 S.]. Astley, S. K. Clarren, Diagnostic Guide for Fetal Alcohol Syndrome and Related Conditions: The
4-Digit Diagnostic Code, Seattle 1997; S. J. Astley, S. K. Clarren, Diagnostic Guide for Fetal Alcohol
Syndrome and Related Conditions: The 4-Digit Diagnostic Code, 2" edition, Seattle 1999; S.]J. Astley,
Diagnostic Guide for Fetal Alcohol Spectrum Disorders. The 4-Digit Diagnostic Code™, 3 edition,
Seattle 2004.

178



wynikéw, bedacych podwaling tego systemu, narzedzi diagnostycznych,
podrecznik oraz software do prowadzenia wilasnych diagnoz badZz badan
porownawczych, a nawet kurs online, znajdziemy na stronie Fetal Alcohol
Syndrome Diagnostic & Prevention Network University of Washington?.
Ttumaczenie podrecznika oraz walidacje jego polskiej wersji zaproponowata
Matgorzata Klecka, ktéra tez prowadzi szkolenia w tym wzgledzie w catlej
Polsce?.

System diagnostyczny zaproponowany przez S. Astley jest niezwykle
przejrzysty i — mozna by rzec — genialny w swej prostocie, a przy tym oparty
o Sciste i doktadne wskazniki, a nadto rzetelny — narzedzia diagnostyczne byty
wielokrotnie poddawane walidacji przez rézne grupy badaczy?. Oparty jest
0 4-punktowa ocene 4 kluczowych wskaznikéw diagnostycznych: niedobor
masy i wzrostu, charakterystyczne dysmorfie twarzy, nieprawidtowosci
w obrebie OUN, prenatalna ekspozycja na alkohol. Stopienn nasilenia
wystepowania kazdego ze wskaznikéw diagnosci ocenia sie wedlug
4-stopniowe] skali Likerta, gdzie ,1” oznacza brak wystepowania danego
wskaznika, a ,,4” najwieksze nasilenie:

Pierwsza propozycja narzedzi do badan przesiewowych zostata zaprezentowana w artykule:
S. Astley, SK. Clarren, A Fetal Alcohol Syndrome Screening Tool, , Alcoholism: Clinical and
Experimental Rresearch” (1995), vol. 19, no. 6, s. 1565-1571.

24 Fetal Alcohol Syndrome Diagnostic & Prevention Network, w: http://depts.washington.edu/
fasdpn/ (dostep: 24.02.2017); S. J. Astley, University of Washington FASDPN Database Released
Worldwide via Free, Interactive, Visualization, Web-based Tableau Dashboards, referat wygloszony
podczas 7th International Conference on Fetal Alcohol Spectrum Disorder, 1-3.03.2017,
Vancouver, Canada, w: http://interprofessional.ubc.ca/files/ 2017/03/D10-Astley.pdf (dostep:
02.11.2017).

% M. Klecka, M. Janas-Kozik, I. Jelonek, A. Siwiec, J. K. Rybakowski, Walidacja polskiej wersji
Kuwestionariusza Waszyngtoniskiego do oceny spektrum poalkoholowych wrodzonych zaburzen
rozwojowych, ,Psychiatria Polska” (2016) nr 46, s. 1-13 DOI: http://dx.doi.org/10.12740/
PP/OnlineFirst/62014; [Szkolenia, konferencje], w: http://www.fas.org.pl/co-robimy/szkolenia-
konferencje (dostep: 02.11.2017).

% S. ]. Astley, Validation of the Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD) 4-digit diagnostic code, , The
Journal of Population Therapeutics and Clinical Pharmacology” (2013), vol. 20 (3), w:
http://depts.washington.edu/fasdpn/pdfs/valid2013FAR.pdf (dostep: 24.02.2017).
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Tabela 2. ,Rama” koncepcyjna 4-Digit Diagnostic Code (Astley, 2004)

Significant Severe Definite 4 4 High risk
Moderate Moderate Probable 3 3 Somerisk
Mild Mild Possible 2 2 Unknown
None None Unlikely 1 1 No risk
Growth  FAS Facial CNS £ AR e e o Prenatal
Deficiency Features Damage Alcohol

Zrédto: S. Astley, Diagnostic Guide for Fetal Alcohol Spectrum Disorders. The 4-Digit Diagnostic
Code™, 3rd edition, Seattle 2004, s. 8.

Wydaje sig, ze 4-Digit Code proponuje najbardziej precyzyjne narzedzia
do oceny zmian dysmorficznych, charakterystycznych dla plodowych
zaburzen poalkoholowych?. Do mocnych stron 4-Digit Code zaliczy¢ trzeba
tez jego ekonomiczno$¢ - diagnoze mozna postawi¢ podczas jednego
kilkugodzinnego spotkania diagnostycznego przy wykorzystaniu zasobéw
kadrowych specjalistow niekoniecznie na co dzient zajmujacych si¢ diagnoza
FASD (np. psycholog szkolny, logopeda czy pedagog-terapeuta — uzywajac
polskich nazw profesji)?®. To jednak nastrecza — przy adaptacji do warunkow
polskich — powazny problem.

Mozna by rzec, ze gtdwnym celem procesu diagnozy w systemie
waszyngtonskim jest wykluczenie badz potwierdzenie zaburzen zaleznych od
alkoholu oraz ich klasyfikacja, natomiast dokladne zidentyfikowanie
probleméw zwigzanych z funkcjonowaniem ukladu nerwowego pozostawia
si¢ innym diagnostom i zespotom?®. W przypadku poszerzenia segmentu

% Doktadno$¢ pomiaru dysmorfii charakterystycznych dla FAS wydaje sie bezdyskusyjna
(S.]. Astley, J. Bledsoe, J. Davies, J. Thorne, Comparison of the 4-Digit Code and Hoyme 2016 FASD
Diagnostic Guidelines, referat wygloszony podczas 7th International Conference on Fetal Alcohol
Spectrum Disorder, 1-3.03.2017, Vancouver, Canada, w: http://interprofessional.ubc.ca/files/
2017/03/E5-Astley.pdf (dostep: 02.11.2017).

28 Opis pracy zespotu diagnostycznego: S. J. Astley, Diagnosing Fetal, dz. cyt., s. 6.

2 W warunkach amerykanskich nie jest to zadnym problemem - wszak neuropsychologia
w USA jest niebywale rozwinieta, a dostep do ustug neuropsychologa jest tatwy. Jednak
w Polsce, gdzie jest niewielu neuropsychologéw, a narzedzia diagnostyczne, ktérymi
dysponuja, do$¢ skromne, diagnoza zaburzen w tym obszarze musi by¢ wszechstronna, aby za
diagnoza mogta pdjs¢ odpowiednia terapia i wsparcie. Ten aspekt niewystarczalnosci i pewnej
powierzchownosci diagnozowania tego obszaru za pomocg 4-Digit Code podnosili takze
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neuropsychologicznego diagnozy (tak jak sie¢ to robi w Polsce) nie jest
mozliwe utrzymanie rezimu 4-godzinnego spotkania diagnostycznego oraz
wspomnianej ekonomicznosci catej diagnozy.

Niekiedy zarzuca si¢ tez zbytnie skomplikowanie wynikéw diagnozy,
ktore obejmuja az 256 kody opisujace zaburzenia z obszaru FASD
uporzadkowane w 22 Kkategorie®*. Jest to jednak odzwierciedlenie
zroznicowania spektrum plodowych zaburzen poalkoholowych — co mozna
potraktowac¢ zaréwno jako zalete (relewantnos¢ wyodrebnionych jednostek
do realnie istniejacego zrdéznicowania)®, jak i wade (im mniej kategorii
i wariantow tym wigksza praktycznosc i funkcjonalno$¢).

Korzystajac z publikacji i konsultacji z S. Astley oraz wyjasnien jej zespotu
diagnostycznego® catos¢ waszyngtonskiego systemu diagnostycznego mozna
przedstawic schematycznie w nastepujacy sposob:

neuropsycholodzy pracujacy dla wymiaru sprawiedliwosci — Richard S. Adler, MD i Paul
Connor, PhD, wskazujac (w bezposredniej rozmowie ze mng) na koniecznos¢ pogtebienia
diagnozy neuropsychologicznej, zwt. na tak szczegdlne cele, jak ekspertyzy dla sadu (zob. tez:
N. Novick Brown, A. P. Wartnik, P.D. Connor, R.S. Adler, A proposed model standard for forensic
assessment of Fetal Alcohol Spectrum Disorders, ,Journal of Psychiatry and Law” (2010), vol. 38,
s. 383-418).

%0 S.J. Astley, Diagnostic Guide, dz. cyt., 3" edition, s. 47.

31 Tamze, s. 20-22.

22 H. E. Hoyme, Ph. A. May i in., dz. cyt,, s. 46.

33 [Materialy ze szkolenia pod kierunkiem S. Astley w FAS DPN 24.02.2017, Seattle, WA].
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Wytyczne Ministerstwa Dzieci i Rozwoju Rodziny, British Columbia,
Kanada

Relacje naukowe pomiedzy Kanada a USA sa dos¢ intensywne, a badacze
z Kanady uczestnicza czestokro¢ w pracach naukowo-badawczych
uniwersytetow amerykanskich. Stad tez Kanadyjczycy — w poréwnaniu do
innych krajow — w najwiekszym stopniu skorzystali z osiggniec¢ sasiadéw. Do
dzisiaj na terenie calej Kanady uzywane sa w diagnozowaniu wskazania IOM,
a takze 4-Digit Diagnostic Code. Obok nich stosowane sa takze wytyczne
opublikowane przez rzad jednej z prowingji — Kolumbii Brytyjskiej, o czym
bedzie jeszcze mowa ponize;.

W Kanadzie, jako panstwie federacyjnym o tradycjach samorzadowych,
zachowana jest spora niezalezno$¢ poszczegdlnych jednostek terytorialnych,
posiadajacych wlasny parlament i rzad. Podobnie poszczegolne instytucje
diagnostyczno-terapeutyczne pomimo podlegania pod lokalne
prawodawstwo zachowuja pewna samodzielnos¢ w odniesieniu do wyboru
aplikowanych przez siebie strategii diagnostycznych i terapeutycznych.
Nalezy o tym pamieta¢, gdy rozwaza sie zasieg oddzialywania wytycznych
sformutowanych przez agende rzadowa Kolumbii Brytyjskiej.

Ministerstwo Dzieci i Rozwoju Rodziny tej prowingji po raz pierwszy
opublikowato wytyczne do diagnozy FASD w 2005 r., a kolejne — na koniec
2015 r. Zespodt pracujacy pod auspicjami tego ministerstwa wypracowat
wlasng systematyke nieco odmienng od tej stosowanej w Stanach
Zjednoczonych. Prawodawca, adaptujac terminologie stosowana przez IOM,
wskazat 3 kategorie diagnostyczne FASD: FAS, pFAS i ARND, rezygnujac
jednak catkowicie z terminu ARBD.

Jak wskazywali badacze*, system kanadyjski z 2005 r. i 4-Digit Diagnostic
Code byly do siebie najbardziej zblizone pod wzgledem stosowania $cistych,
precyzyjnych, medycznych kryteriow oraz objecia diagnoza catego spektrum
skutkow prenatalnej ekspozycji na alkohol. Wytyczne kanadyjskie z 2005
i 2015 r. m.in. szczegélowo okreslaja kryteria i zakres diagnozy
neuropsychologicznej (caloSciowo i wyczerpujaco badajacej funkcjonowanie
tego obszaru), co jest jedna z mocniejszych stron tego systemu. Mozna dodac,

% S.J. Astley, Diagnosing Fetal, dz. cyt., s. 16; J.L. Sanders, R.E. Hudson Breen, N. Netelenbos,
Comparing diagnostic classification of neurobehavioral disorder associated with prenatal alcohol exposure
with the Canadian fetal alcohol spectrum disorder guidelines: a cohort study, CMAJ (2017), col. 5, no. 1,
s 178-183.
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ze zalety tego systemu sklonily pracownikow PARPA do wyboru tego
systemu jako preferowanego w diagnostyce FASD w Polsce®.

Sytuacja zmienita si¢ pod koniec 2015 r.,, gdy prawodawca Kolumbii
Brytyjskiej wskazal nowe wytyczne diagnostyczne, rezygnujace m.in. z oceny
deficytow wagi i wzrostu jako jednego z 4 podstawowych wskaznikow
diagnostycznych, przyznajac im jedynie status objawu
pomocniczego/uzupetniajacego, i to uwzglednianego tylko w przypadku
diagnozy dzieci ponizej 6 roku zycia. Owszem, zaburzenia rozwoju
fizycznego towarzysza nie tylko specyficznie FASD, jednak rezygnacja z tak
waznego wskaznika stopnia nasilenia poalkoholowych szkéd zdrowotnych
(ktorego wartos¢ wskaznikowa jest zreszta bardzo dobrze udokumentowana)
pozbawia ten system waznej informacji o stopniu zaburzenia rozwoju
dziecka. Ten aspekt zostal poddany gruntownej krytyce, m.in. przez
ekspertéw z Uniwersytetu Waszyngtonskiego®.

Inna nowoscia, zrywajaca z dotychczasowa terminologia diagnostyczna,
bylo wydzielenie nowych, nieuzywanych dotad w miedzynarodowej
terminologii dwodch kategorii diagnostycznych: ,FASD with sentinel facial
features” (FASD with SFF, co mozna przetlumaczy¢ jako ,FASD ze
wskaznikowymi rysami twarzy”), ,FASD without sentinel facial features”
(FASD without SFF - ,FASD bez wskaznikowych rysow twarzy”).
W przypadku oséb, u ktorych potwierdzona jest prenatalna ekspozycja na
alkohol, ale nie wystepuje petna ekspresja charakterystycznych dysmorfii, ani
tez znaczace uszkodzenia OUN, a takze odnosnie dzieci mtodszych, u ktérych
nie jest mozliwe przeprowadzenie pelnego badania neuropsychologicznego,
a wystepuje PAE i dysmorfie, stawia si¢ diagnoze ,at (FASD) risk”,
kwalifikujac je tym samym do dalszych dziatan diagnostyczno-
terapeutycznych¥. Zrezygnowano przy tym catkowicie ze stosowania terminu
FAS jako kategorii diagnostycznej, uwazajac, ze nie jest ona wystarczajaco

% K. Okulicz-Kozaryn, M. Borkowska, Diagnoza FASD dla celéw edukacyjnych i wychowawczych,
,Przeglad Pedagogiczny” (2015) nr 1, s. 172-173.

3% S.J. Astley, ].M. Bledsoe, ].K. Davies, The essential role of growth efficiency in the diagnosis of fetal
alcohol spectrum disorder, , Advances in Pediatric Research” (2016) vol. 3, s. 1-20.

%7 ]. L. Cook, C. R. Green, C. M. Lilley, S.M. Anderson, M.E. Baldwin, ]J. Lutke, B.F. Mallon,
A.A. McFarlane, V. Temple, T. Rosales, Fetal alcohol spectrum disorder: a guideline for diagnosis
across the life span, “Canadian Medical Association Journal” (2015) vol. 188, no. 3, s. 193-194.
Zaproponowane kategorie sg bliskie australijskim: C. Bower, E. Elliott, Australian Guide to the
diagnosis of FASD, [Australian Government Department of Health] 2016, s. 4-7.
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funkcjonalna dla samej diagnostyki i pdzniejszej interwencji terapeutyczno-
wspomagajgcej®.

Warto zwrdci¢ uwage, ze charakterystyczne poalkoholowe dysmorfie czy
tez potwierdzenie picia alkoholu w ciazy sa nadal istotnymi wskaznikami
identyfikowania skutkéw prenatalnej ekspozycji na etanol. Tak jak
w poprzedniej edyci kanadyjskich wytycznych do diagnozy FASD,
kluczowym indykatorem zaburzen typu FASD sa dysfunkcje osrodkowego
ukladu nerwowego powigzane ze zweryfikowana i wiarygodna informacja
potwierdzajaca prenatalng ekspozycje danej osoby na alkohol wraz
z ewentualnym wystepowaniem charakterystycznych dysmorfii:

Tabela 4. Kanadyjski algorytm diagnostyczny dla FASD (2015)

’ Prenatal alcohol exposure ]

! ! |

v v vl v

No No 3 facial Yes 3 facial No 3 facial
diagnosis features features features
' | { ' v
Yes CNS No CNS No CNS Yes CNS No
impairment impairment impairment impairment diagnosis
Y Y l i Y Y
FASD Assessment InfantAyoung FASD Developmental
without SFF conclusive* child (< 6 yr} with SFF care as needed

[ | [w ]

Yes No
miarocephalyt microcephaly
Y L\ 4 l l
o ; FASD
diagnosis PR with SFF AtTiskE

Zrédio: J.L. Cook, C.R. Green et al., dz. cyt., s. 195.

3 British Columbia, Ministry of Children and Family Development, Fetal Alcohol Spectrum
Disorder: Building on Strengths. Provincial Plan for British Columbia 2008-2018, Victoria 2008,
s. 13-20; A.E. Chudley, J. Conry, J.I. Cook, C. Loock, T. Rosales, N. LeBlanc, Fetal alcohol spectrum
disorder: Canadian guidelines for diagnosis, “Canadian Medical Association Journal” (2005),
vol. 172, no. 5, s. S1-521 (Suplement).
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Pozytywnym aspektem powyzszej propozydji jest podzial na FASD z/bez
SFF jako réwnorzedne kategorie, co eliminuje ewentualne nieporozumienia
zwigzane z wystepowaniem badz nie dysmorfii®*. Natomiast np. informacje
o stopniu nasilenia zaburzen neurobehawioralnych osoba zlecajaca diagnoze
odnajdzie, tak jak i wczeéniej, w szczegolowym opisie wynikéw diagnozy
w tres$ci dokumentu.

Godne pochwaly jest na pewno to, ze w kanadyjskim systemie
diagnozowania kazde dziecko wykazujace zaburzenia o profilu
neurorozwojowym w typie FASD ma dostep do profesjonalnej pomocy
terapeutycznej i wsparcia — nawet jesli nie mozna udowodni¢ zaleznosci
miedzy wystepujacymi u dziecka trudnosciami a prenatalng ekspozycja na
alkohol. Nie chodzi tu bowiem jedynie o jakie§ mniej czy bardziej udane
teoretyczne konstrukty, a o instrumentarium przekltadajace si¢ na dostep osob
z FASD do odpowiednich zabezpieczenn spolecznych w zakresie zdrowia,
edukacji i pomocy spotecznej*.

Natomiast powazna wada nowego systemu diagnostycznego sa innowacje
dotyczace podejscia do wskaznikdw diagnostycznych. Prawdopodobnie ten
fakt wptynat na wstrzymanie sie polskich srodowisk od szerszego wdrozenia
nowych kanadyjskich wytycznych do naszej rodzimej praktyki‘.
Przykladowo Fundacja FASCYNACJE po naradzie interdyscyplinarnego
zespolu  diagnostyczno-terapeutycznego podjeta decyzje o dalszym
korzystaniu z kanadyjskich wytycznych z 2005 r.

Wytyczne Departamentu Zdrowia (Department of Health), Australia
Naukowcy australijscy utrzymuja bliskie kontakty ze $wiatem nauki
w USA i Kanadzie, co owocuje wspdlnymi badaniami i publikacjami.
Przyklad dziatan Ministerstwa Dzieci i Rozwoju Rodziny Kolumbii Brytyjskiej
zachecit niewatpliwie takze rzad australijski do podjecia decyzji w kwestii

% Jako wyktadowca na kierunkach pedagogicznych wielokrotnie spotykalam sie i nadal sie
spotykam z pogladem, ze brak dysmorfii wskazuje rzekomo na brak powazniejszych
poalkoholowych zaburzen ze strony OUN. Tego typu przekonanie wyniesione z réznych
szkolen oraz materialow profilaktycznych prezentowala duza cze$¢ moich studentéw
pochodzacych gtéwnie z Wojewddztwa Pomorskiego. By¢ moze jest to jedynie lokalny problem
tutejszego Srodowiska, wynikajacy z zasztosci historycznych naszkicowanych powyzej,
a zwigzanych z uzytkowaniem nazwy , FAS” jako podstawowej, a czesto takze jedyne;.

40 K. Okulicz-Kozaryn, M. Borkowska, dz. cyt., s. 174-181.

# Przykladowo omdéwienie nowych wytycznych do diagnozy FASD na portalu ,Standardy
Medyczne” zamieszczono w dziale , Ciekawostki” (J. Sarnecki, Diagnostyka FASD — kanadyjskie
wytyczne, w: http://www.standardy.pl/newsy/id/58 /dostep: 02.11.2017).
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sformutowania australijskich wytycznych do diagnozowania FASD.
Intensywne prace nad australijskimi standardami diagnozy FASD trwaly juz
od 2010, a na koncowy ksztalt zalecen mialy wpltyw zaréwno 4-Digit
Diagnostic Code oraz kanadyjskie zalecenia z 2015 r.22. Przewodnik do
diagnozy zostal ostatecznie opublikowany w 2016 r. przez australijski
rzadowy Departament Zdrowia.

Podobnie jak w nowych wytycznych rzadu Brytyjskiej Kolumbii
zrezygnowano catkowicie z terminu FAS, a zaproponowano podobna
podwojna kategorie ,FASD with 3 Sentinel Facial Features” (,FASD
z 3 wskaznikowymi rysami twarzy”) i ,FASD with less than 3 Sentinel Facial
Features” (,FASD z mniej niz 3 wskaznikowymi rysami twarzy”). Jak
wskazuja autorzy rzadowej publikacji, nowe nazewnictwo ma podkreslac
centralno$¢ uszkodzen w obrebie OUN posrdd objawdw spektrum zaburzen
poalkoholowych®. Podobnie jak w przypadku nowych wytycznych
kanadyijskich zrezygnowano, w tym przypadku catkowicie z uwzgledniania
deficytéw wzrostu i wagi jako podstawowego wskaznika diagnostycznego,
cho¢ zaleca si¢ wziag¢ pod uwage takze informacje nt. ewentualnych zaburzen
wzrostu w ramach zbierania wywiadu o historii Zycia pacjenta*:

# C. Bower, E. Elliott, dz. cyt., s. 3-4.
4 Tamze, s. 3.
4 Tamze, s. 5.
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Tabela 5. Australijski algorytm diagnostyczny

Zrédto: C. Bower, E. Elliott, dz. cyt., s. 6.

W przypadku miodszych dzieci proponuje si¢ — takze na wzdér nowych
kanadyjskich wytycznych — dodatkowgq kategorie ,,at FASD risk”, ktora bedzie
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wymagata powtorzenia diagnozy po ukonczeniu przez dziecko 6 roku zycia®.
Wytyczne australijskie bardzo mocno podkreslaja prawo pacjenta do dostepu
do potrzebnych dla niego ustug diagnostyczno-terapeutycznych, niezaleznie
od tego, czy uda si¢ ustali¢ zwiazek miedzy wystepujacymi u niego
zaburzeniami a ewentualng prenatalng ekspozycja na alkohol. Zastrzezenia co
australijskich propozycji diagnostycznych sa podobne jak w przypadku
nowych wytycznych kanadyjskich®.

Diagnozowanie i terminologia uzywana w Polsce

W Polsce najwazniejszym punktem odniesienia dla ksztatltowania polskich
standardow diagnostycznych maja propozycje z Kanady i ze Stanow
Zjednoczonych. Najczesciej stosuje sie wytyczne kanadyijskie, ale jeszcze te
sprzed nowelizacji z 2015 r. oraz waszyngtonski 4-Cyfrowy Kod
Diagnostyczny. Zaleceniami kanadyjskiego Ministerstwa Dzieci i Rozwoju
Rodziny kieruje si¢ np. o$rodek Item z Zywca, kierowany przez Terese
Jadczak-Szumito, Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii Dzieci
z FASD przy Szpitalu Dziecigcym sw. Ludwika w Krakowie czy Fundacja
FASCYNACJE z Gdanska. Natomiast wytycznymi  Uniwersytetu
Waszyngtonskiego kieruje sie przykladowo Fundacja FASTRYGA z Ledzin
koto Poznania czy tez Fundacja Tecza Serc ze Szczecina. Australijskie
standardy diagnostyczne sa praktycznie zupelnie nieznane w Polsce.

Mimo ze wiedza nt. skutkdw prenatalnej ekspozycji na alkohol rozwija sie
dynamicznie na swiecie — przede wszystkim na kontynencie Ameryki
Pétnocnej, ale tez i w krajach Zachodniej Europy — niemal juz 50 lat, to
w Polsce nastepuje gtownie recepcja osiggnie¢ nauki uprawianej za granica.
Oczywiscie mamy tez nasze polskie osiggniecia, jak np. badania nad

4 Tamze, s. 7. W przypadku dzieci ponizej 6 roku zycia proponuje si¢ tylko 2 kategorie: ,FASD
with 3 SFF” oraz ,at FASD risk” (zakladajac, ze dzieci bedq pézniej diagnozowane, co pozwoli
na ewentualne sformulowanie diagnozy ,FASD with less than 3 SFF”), natomiast jako
uzupelnienie wskaznika dotyczacego zaburzen neurorozwojowych, proponuje sie
uwzglednienie matogtowia.

4 Sposrod nich mozna wymienié: rezygnacja z uwzgledniania wskaznika wzrostu i wagi jako
kryterium diagnostycznego, preferencja na rzecz strategii dziatan interwencyjnych (co jest
,interesem” stuzb pomocowych i polem zainteresowania prawodawcy, regulujacego ten
obszar) z pewnym zapoznaniem osiagnie¢ naukowych, co podyktowane zostalo bardziej
wzgledami praktycznymi waznymi dla prawodawcy niz ugruntowaniem tych decyzji
w materiale badawczym. Podobnie jak w przypadku nowych kanadyjskich wytycznych brakuje
badann poréwnawczych i walidacyjnych dla nowych standardéw, co stawia pod znakiem
zapytania merytoryczny fundament obu systemow.
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perspektywami diagnostycznymi wykorzystania metod obrazowania mozgu
(badania prof. dr hab. Andrzeja Urbanika i zespotu*’) czy pomiaru dysmorfii
i cech antropometrycznych twarzy metoda fotografii 3D (z inicjatywy i przy
wspdtudziale Polskiej Agencji Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych?),
jednak tego typu oryginalnych i opublikowanych badan jest nadal
stosunkowo mato®.

Wydawana w jezyku polskim literatura ma w wigkszosci charakter
popularnonaukowy lub tez przegladowy, opierajac si¢ o publikacje
zagranicznych S$rodowisk naukowcéw i praktykéw. To powoduje, ze
przenikanie ,nowosci” odbywa si¢ z pewnym opodznieniem, a nieaktualne juz
informacje nadal funkcjonuja w obiegu wydawniczym i czytelniczym.
Dotyczy to np. preferencji dla kategorii FAS wobec FASD czy uzywania
meaktualnego juz pojecia FAE. W Polsce przyk%adowo nadal Che;true] stosuje
sie nazwe ,,SW1at0wy Dzien FAS” zamiast ,,SW1at0wy Dziern Swiadomosci
FASD”, pomimo Ze nazwa ta juz dawno si¢ przyjeta w miedzynarodowych
gremiach™.

Warto tez wspomnie(, ze nie istnieje w Polsce standaryzacja nomenklatury
dotyczacej prenatalnych uszkodzen poalkoholowych: wszystkie nazwy sa
jedynie ttumaczeniem termindw powstatych w jezyku angielskim. Wystarczy
zatem, ze polskie nazwy zachowuja sens angielskiego oryginatlu, aby byly

¥ [Zyciorys Andrzeja  Stanistawa  Urbanika], ~w: portal ,Radiologia w Polsce”,
http://www.polradiologia.org/files/pdf/CV %20AU%20PL.pdf (dostep: 02.11.2017);
M. Nardzewska-Szczepanik, Ocena zmian strukturalnych ciata modzelowatego w badaniu rezonansu
magnetycznego u dzieci eksponowanych na alkohol w zyciu ptodowym, Krakow 2013.

48 K. Brzozka, Development of Multidirectional Optical 3D Scanning System for Diagnosis of Foetal
Alcohol Syndrome, w: referat wygtoszony podczas 7th International Conference on Fetal Alcohol
Spectrum Disorder, 1-3.03.2017, Vancouver, Canada, w: http://interprofessional.ubc.ca/files/
2017/03/D10-Astley.pdf (dostep: 02.11.2017).

# K. Okulicz-Kozaryn, Changes in Research, Prevention and Interventions in the Area of FASD in
Poland in the Recent Decades, w: referat wygloszony podczas 7th International Conference on
Fetal Alcohol Spectrum Disorder, 1-3.03.2017, Vancouver, Canada, w:
http://interprofessional.ubc.ca/files/2017/03/D10-Astley.pdf (dostep: 02.11.2017); K. Okulicz-
Kozaryn, J. Terlikowska, K. Brzozka, M. Borkowska, Prevention and Intervention for FASD in
Poland, “Journal of Pediatric Neuropsychology” (2017), w: DOI 10.1007/s40817-016-0025-9.

%0 Pierwszy ,FASDay” odbyl si¢ w 1999 r., a termin FASD wszedt do powszechnego uzycia
pozniej, stad jego nazwa ,Dzien FAS” (First International FASDAY, September 9, 1999,
w: http://www.fasday.com/FASDAYFirst.htm /dostep: 02.11.2017/). Senat USA podjat uchwate
w 20004 r., aby dzien 9 wrzesnia byt , National Fetal Alcohol Spectrum Disorders Awareness
Day” — ,Narodowym Dniem Swiadomoséci FASD” (NATIONAL FETAL ALCOHOL SPECTRUM
DISORDERS DAY. Congressional Record, w: http://fasday.com/SenRecord2004.htm /dostep:
02.11.2017/).
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uznane za poprawne. Przeklada si¢ to na spore zrdéznicowanie owych
translacji, ktérym trzeba jednak przyzna¢ réwnowaznos¢ znaczeniowa
i poprawnos¢ jezykowa. Przykladowo FAS jest tlumaczony zaréwno jako
,Plodowy Zespdt Alkoholowy”, jak i ,, Alkoholowy Zespdt Plodowy/Ptodu”,
podobnie FASD funkcjonuje jako ,Spektrum Poalkoholowych Zaburzen
Ptodu/Plodowych”, a takze , Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych”.
Mozna by rzec, ze ,najbezpieczniej” postugiwac sie terminami angielskimi,
w tym skrétowcami — chod i tutaj wspdtistnieja rézne sposoby ich artykulacji®.
Wazna role w procesie standaryzacji terminologii, ksztatcenia diagnostow
czy procedur diagnostycznych mogtaby odegra¢ PARPA jako rzadowa
jednostka budzetowa podlegajaca Ministerstwu Zdrowia RP, a przede
wszystkim ustawodawca polski, ktéry — jak dotad — pozostawia ten obszar
zupelnie nieuregulowany prawnie. Prawo polskie dopuszcza i akceptuje
jedynie stawianie medycznych diagnoz FAS — co wynika ze stosowanej
w Polsce Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb. Diagnozowanie zaburzen
z obszaru FASD, ale nie spetniajacych wszystkich kryteriow FAS, nie ma
wartosci pod wzgledem prawnym w Polsce: ani pod wzgledem medycznym,
ani w sensie nabycia praw do wydania np. orzeczenia o niepelnosprawnosci
czy o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Jesli dzieci z FASD otrzymuja tego
typu dokumenty, to wylacznie ze wzgledu na wspolistniejace zaburzenia®.

Uwagi koncowe

Dla pewnego podsumowania i usystematyzowania tresci poruszanych
w prezentowanym artykule, proponuje schematyczne ich ujecie w formie
nastepujacego grafu:

51 O ile FAS jest wymawiany jako akronim gloskowy [fas], o tyle FASD moze by¢ artykulowane
zaré6wno jako gloskowiec [fasd], co jednak nastrecza pewne trudnosci zwigzane
z nastepowaniem po sobie spolglosek, lub tez jako skrétowiec mieszany [fa-es-de], co utatwia
artykulacje i odpowiada specyfice jezyka polskiego.

%2 A. Janowska, FAScynujgce dziecko w systemie edukacji. Prawnik o FAS. Gdansk 09.11.2016,
[materiaty edukacyjne w posiadaniu Fundacji FASCYNACJE], mps.
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Tabela 6. Rozwdj terminologii dotyczacej skutkow prenatalnej
ekspozycji na alkohol

UsA, lome | [ cAd

I

AU®

1973

1978

1994

I
I
]

I I
I I
I I
I |
[ o]
I I
I I
I I

FAS, pFAS, ARND, ARBD

SE/AE, ND/AE

4-Digit Code: FAS, pFAS,

1293 SE/AE, ND/AE

I

2000 FASD

4-Digit Code: FASD: FAS,

PFAS, SE/AE, ND/AE

[ 4-Digit Code: FAS, pFAS,
2004 [

FASD: FAS, pFAS, ARND,

ARBD FASD: FAS, pFAS, ARND

I

FASD: with/without SFF
(+ at risk)

I J I
I I J I
I I J I
I I J | I
I I J |
I I J I
I I J I
I I J I
I I J I
I I J { I
I I J I

I
I
I
I

FASD: FAS, pFAS, ARND, -
2016 Rao) FASD: with 3 SFF, <3 SFF

Legenda:

a — University of Washington, USA d — Ministry of Children and Family Development,
b — International Statistical Classification of Family, British Columbia, Canada

Diseases and Related Health Problems e — Department of Health, Australia

c — Institute of Medicine, USA
zacienione komorki: aktualnie uzywana terminologia komorka skreslona: termin wycofany

Zrédlo: opracowanie wlasne; konsultacja: prof. S. Astley.

Trzeba zauwazy¢, ze proces ksztalttowania sie specjalistycznej
nomenklatury na $wiecie nie jest nadal zakonczony i obecnie (listopad 2017 r.)
proponuje sie rézne alternatywne systemy diagnostyczne, w wigkszosci ze
soba nie w pelni kompatybilne — jak o tym wyzej wspomniano®. Ostatnie
50 lat przyniosto dynamiczne zmiany w obszarze wiedzy o plodowych
zaburzeniach poalkoholowych i nic dziwnego, Ze nie nadaza za nimi literatura

% H. E. Hoyme, W. O. Kalberg, A.]. Elliott, et al., op.cit.,, passim; C. Bower, E. Elliott, dz. cyt,,
s. 2-3; S. ]J. Astley, Diagnosing Fetal, dz. cyt., s. 3-29; EUFASD Alliance, What is FASD?,
w: http://www.eufasd.org/fasd_2.php (dostep 14.09.2016); J. L. Cook, C. R. Green et al., dz. cyt.,
s. 191-197; ]. Salmon, Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum Disorder: Historical to Present Day
Challenges, ,JSM Schizophrenia” (2016) vol. 1, no. 1, in: https://www.jscimedcentral.com/
Schizophrenia/schizophrenia-1-1004.pdf (dostep: 12.12.2016); S. Astley, Fetal Alcohol Spectrum
Disorders (FASD), in: Encyclopedia on Early Childhood Development, ed. M. O’Connor, 2015, in:
http://www.child-encyclopedia.com/fetal-alcohol-spectrum-disorders-fasd/according-experts/
clinical-assessment-individuals-fetal (dostep: 12.12.2016).
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profilaktyczna w obszarze zdrowia, edukacji i pracy socjalnej**. Wszystko to
razem wplywa na wystepujaca niekiedy dezorientacje w odniesieniu do
terminologii czy samego podejscia do dzialan  diagnostyczno-
terapeutycznych.

Na koniec pragne podzigkowa¢ moim nieocenionym studentom, dzigki
ktorym niniejszy tekst powstal. Ich dociekliwe pytania pobudzaty mnie do
poszukiwania odpowiedzi, a ostatecznie — przekonaly do ujecia powyzszego
zagadnienia w formie artykutu.
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Matgorzata STOPIKOWSKA!

Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD):
fakty i mity

Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD):
Facts and Misconceptions

Streszczenie

Artykul prezentuje wybrane bledne przekonania nt. picia alkoholu w ciazy oraz FASD
(Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych) popularne wsréd polskiego spoleczenstwa
oraz je koryguje. Wéréd omawianych ,mitéw” mozna wymieni¢: przesady dotyczace
nieszkodliwosci alkoholu w ciazy lub rzekomych korzysci dla matki i dziecka, mniemania
dotyczace tego, ze zaburzenia poalkoholowe wystepuja jedynie u matek uzaleznionych od
alkoholu lub ze FASD mozna wyleczy¢ lub sam minie. Nie mniej szkodliwe sa przekonania
dotyczace diagnozowania zaburzen poalkoholowych czy ostracyzm wobec 0séb cierpiacych na
Spektrum Poalkoholowych Zaburzen Plodu.

Stowa kluczowe: Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD), Plodowy Zespodt
Alkoholowy (FAS), alkohol, ciaza, mity

Abstract

The article presents selected popular misconceptions on drinking alcohol during pregnancy,
and FASD (Fetal Alcohol Spectrum Disorders), and corrects them. Among these “myths” there
are: prejudices concerning the safety of alcohol drinking during pregnancy and its alleged
advantage for the mother and child, notions regarding the fact that the alcoholic disorders occur
only in families of mothers addicted to alcohol or that FASD can be cured or it just passes on.
The text deals with other important and harmful beliefs regarding diagnosing alcohol-related or
ostracism against persons suffering from Fetal Alcohol Spectrum Disorders.

Key Words: Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD), Fetal Alcohol Syndrome (FAS), alcohol,
pregnancy, misconceptions

Niniejszy tekst powstal pierwotnie w ramach kampanii profilaktycznej
jako swoiste zaplecze informacyjne i ,antidotum” na najbardziej
rozpowszechnione mity nt. picia alkoholu w ciazy oraz przesady dotyczace
Spektrum Plodowych Zaburzenn Alkoholowych (FASD). Dla zachowania
spojnosci i charakteru profilaktycznego tresci, zdecydowalam sie na
zachowanie swoistosci tekstu — jednak po przepracowaniu i zaopatrzeniu go

! Dr hab. Matgorzata Stopikowska — pedagog, teolog, familiolog, Kierownik Katedry Nauk
o Rodzinie i prof. ndzw. Ateneum — Szkolty Wyzszej w Gdansku.
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w odnosniki do literatury przedmiotu, aby utatwi¢ Czytelnikom siggniecie do
zrodel. Zapoznanie si¢ omdwieniem historii powstawania terminologii oraz
zrdznicowania systemow diagnostycznych skutkéw prenatalnej ekspozycji na
alkohol, zamieszczone przez rdéznych autoréw w niniejszym tomie, jest
niezbednym wprowadzeniem w tematyke prezentowanego tekstu.

Omowienie wybranych mitow nt. FASD

MIT: FAS jest najpowazniejszym zaburzeniem poalkoholowym u dzieci?

DYSKUSJA: przekonanie to wyptywa najprawdopodobniej z nieaktualnego
juz sposobu diagnozowania i klasyfikowania objawéw poalkoholowych
zaburzen plodowych. Podstawowym pytaniem odnosnie do tego
stwierdzenia jest, co ma oznacza¢ ,najpowazniejszy” i w ramach jakiego
modelu diagnozowania stawiamy taka teze, tym bardziej, ze w niektérych
systemach w ogodle brak obecnie kategorii ,FAS”3? Nie zawsze brak
zdiagnozowania pelnoobjawowego FAS oznacza, Ze stopienn uszkodzenia

2 Podczas literalnego tlumaczenia na jezyk polski jednego ze zdan (,,fetal alcohol syndrome is
the most serious type of fasd”) informacji klinicznej nt. FAS w Miedzynarodowej Klasyfikacji
Choréb (2016/17 ICD-10-CM Diagnosis Code Q86.0, w: http://www.icd10data.com/ICD10CM/
Codes/Q00-Q99/Q80-Q89/Q86-/Q86.0_(dostep 14.09.2016) pojawic¢ si¢ moze taka supozycja.
Matgorzata Tomanik, anglojezyczny ekspert PARPA, postugujacy sie takze polskim, wskazuje,
ze takie ttumaczenie jest zwykla , kalka jezykowa” nie oddajacq we wtasciwy sposéb sensu tego
opisu. Podobnie wypowiadaja sie nasi specjalisci jezykowi i ttumacze — Arkadiusz Janczylo
i Zbigniew Kolendo: ,the most serious” w jezyku medycznym wskazuje raczej na obowiazek
zgloszenia danego przypadku do odpowiednich stuzb niz na jego gradacje (na stopniowanie
wskazywataby terminologia ,severe — moderate — mild”). W kontekscie powyzszej definigji
oznacza to zatem, ze diagnozujac u konkretnej osoby FAS (zgodnie z ICD-10-CM) mamy do
czynienia z réwnoczesnym wystgpieniem czterech wskaznikéw, tj. zaburzenie wzrostu/wagi,
zmiany dysmorficzne twarzy, uszkodzenia Centralnego Uktadu Nerwowego oraz
potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol.

Trzeba pamietaé, ze opracowanie powyzszego medycznego terminu diagnostycznego FAS
miato miejsce prawie ¢wier¢ wieku temu i — biorac pod uwage dynamicznie rozwijajaca sie
wiedze nt. FASD - trudno traktowac je jako aktualne. Zreszta w projekcie nowego ICD,
definicia FAS jest zupelnie inaczej skonstruowana: Fetal  Alcohol  Syndrome,
w:  https://icd.who.int/dev11/l-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd %2fentity %2£362980699
(dostep: 02.11.2017).

3 O réznicach w systemach diagnozowania oraz wyjasnienia terminologiczne — zob. np. artykut
zamieszczony w niniejszym tomie: M. Stopikowska, Skutki prenatalnej ekspozycji na alkohol:
wyjasnienia dla pedagogow.
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mozgu jest u danego dziecka mniejszy niz u tego z diagnoza FAS*. Oznacza to
jedynie, Ze oprdcz uszkodzenia mdzgu wystepuja rowniez charakterystyczne
cechy morfologiczne twarzy oraz zaburzenia w rozwoju fizycznym
(zmniejszona waga i wzrost).

Dzieci, u ktorych nie wystepuja wspomniane wyzej wyrazne dysmorfie
(co zreszta nie gwarantuje im dostepu do potrzebnej pomocy), sa czesto
w o wiele gorszej sytuacji: ich zaburzenia sa czesto ,niewidzialne” -
ignorowane lub nieidentyfikowane, a trudnosci dzieci wynikajace
z uszkodzen modzgu traktowane sa jako ,lenistwo”, ,ztosliwos¢” czy wynik
zaniedbani rodziny wobec dziecka®. Powoduje to powstanie i narastanie
zaburzen psychospotecznych prowadzac do wykluczenia spotecznego
jednostki z FASD oraz wystapienia w jej zyciu réznorakich patologii.

Poza wzgledami merytorycznymi, wysoce niewtasciwe jest segregowanie
dzieci wg klucza ,FAS i nie-FAS”. Prowadzi to niekiedy do btednego
wniosku, ze tylko dzieci z FAS maja prawo do pomocy i wsparcia, a dzieci
niewykazujace zmian dysmorficznych — juz nie. Wszystkie dzieci wykazujace
zaburzenia neurobehawioralne typu FASD powinny mie¢ swobodny dostep
do wszelkich potrzebnych terapii i wsparcia rozwoju, tak jak to sie dzieje
w innych krajach®.

FAKT: najistotniejszym problemem dzieci cierpiacych na poalkoholowe
zaburzenia plodowe jest brak adekwatnej diagnozy, a co za tym idzie — brak
odpowiedniej terapii i wlasciwego wspomagania zaburzonego rozwoju

4+ Interesujaca w tym kontekscie uwage zamiescita S.J. Astley, Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum
Disorders (FASD), w: Prenatal Alcohol Use and Fetal Alcohol Spectrum Disorders. Diagnosis,
Assessment and New Directions in Research and Multimodal Treatment, red. S. A. Adubato,
D. E. Cohen, [New Jersey] 2011, s. 10.

5 B. Buxton, FASD: Fetal Alcohol Spectrum Disorders, w: http://come-over.to/FAS/FASD.htm
(dostep: 02.11.2017); T. Jadczak-Szumilo, Problemy diagnostyczne dzieci z FASD — implikacje
diagnozy. Podsumowanie 15 lat badan wiasnych  nad problemem dzieci z FASD w Polsce, w:
Zastosowania diagnozy edukacyjnej: XXI Krajowa Konferencja Diagnostyki Edukacyjnej, Bydgoszcz,
17-19 wrzesnia 2015 r., red. B. Niemierko, M. Szmigiel, Polskie Towarzystwo Diagnostyki
Edukacyjnej, Krakéw 2015, s. 242-244; K. Kowalska, Zaburzenia przystosowania spolecznego
wywolane brakiem sukcesu szkolnego, w: Dziecko zagrozone wykluczeniem. Elementy diagnozy,
dziatania profilaktyczne i pomocowe, red. K. Biel, J. Kusztal, Krakéw 2011, s. 160-161.

¢ E. Kedra, M. Borczykowska-Rzepka, Plodowy zespét alkoholowy w ujeciu interdyscyplinarnym,
Opole 2015, s. 71-74; British Columbia, Ministry of Children and Family Development, Fetal
Alcohol Spectrum Disorder: Building on Strengths. Provincial Plan for British Columbia 2008-2018,
Victoria 2008, s. 13-20.
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MIT: kazdy lekarz i psycholog moze postawi¢ profesjonalna diagnoze FAS
lub FASD

DYSKUSJA: pomimo staran podejmowanych przez Panstwowa Agencje
Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych (PARPA) w sprawie standaryzacji
ksztatcenia diagnostéw i procedur diagnozowania w kierunku FASD,
w Polsce nie istnieja obecnie jednolite programy nauczania diagnostow’.
Rzeczywiscie, formalnie, kazdy lekarz ma prawo postawi¢ diagnoze
w kierunku FAS (i tylko FAS) — jest to wszakze jedyna jednostka medyczna
dotyczaca ptodowych szkdéd poalkoholowych figurujaca w ICD-10-CM jako
Q86.0. Nie trzeba dodawa¢, ze skutki btednej diagnozy moga by¢ bardzo
powazne dla dziecka i jego opiekunéw®. Przed pochopnym wydawaniem
opinii moze powstrzymac¢ jedynie poczucie odpowiedzialnosci danego
specjalisty, gdyz polskie prawo nie stawia w tej kwestii zadnych ograniczen
ani wymogow.

Ponadto, poziom poinformowania nt. FASD jest u lekarzy niestety nizszy
niz u przedstawicieli innych grup zawodowych spotykajacych si¢ na co dzien
z osobami z zaburzeniami poalkoholowymi, tj. np. pedagogow czy
pracownikéw socjalnych’. W przypadku psychologdéw problemem jest nieco
inny profil aktywnosci zawodowej: w centrum jego zainteresowan sa
problemy zdrowia psychicznego, a nie uszkodzenia neurologiczne jako takie
i wynikajace z nich konsekwencje. Niestety, w Polsce nadal jest niewielu
neuropsychologdéw, a tylko kilka osrodkéw akademickich oferuje ksztatcenie
w tym kierunku'.

7 Np. przejawem tego typu staran byty specjalistyczne szkolenia prowadzone przez PARPA dla
cztonkéw interdyscyplinarnych zespoldw diagnostycznych: [Pismo Jarostawa Pinkasa, Sekretarza
Stanu w Ministerstwie Zdrowia RP, skierowane do Marka Michalaka, Rzecznika Praw Dziecka, ws.
dziatani Ministerstwa Zdrowia w celu ochrony dzieci narazonych na niebezpieczenistwo utraty Zycia
i zdrowia na skutek spozywania przez nie alkoholu Iub innych substancji psychoaktywnych z dn.
2016.01.10], s. 3, w: http://brpd.gov.pl/sites/default/files/odp._na_wystapienie_dot_matek_
spozywajacych_alkohol_podczas_ciazy_zsr.422.23.2015.mk.pdf (dostep: 12.12.2016) lub tez
badania przeprowadzone w ramach projektu badawczego ALICJA: FASD w Polsce. Skala
problemu i propozycje rozwigzan, oprac. K. Okulicz-Kozaryn, Warszawa 2015, s. 18.

8S.]. Astley, dz. cyt., s. 3-4.

° E. Kedra, M. Borczykowska-Rzepka, dz. cyt., s. 83-84.

10 Mozna tu wspomnie¢ np. Studia Podyplomowe ,Diagnoza i terapia neuropsychologiczna” na
UMCS w Lublinie, w: http://www.umcs.pl/pl/wyszukiwarka-studiow,118,diagnoza-i-terapia-
neuropsychologiczna,7147.chtm (dostep: 12.12.2016); Studia Podyplomowe , Neuropsychologia
kliniczna i diagnoza neuropsychologiczna w ujeciu praktycznym” na SWPS w Katowicach,
w: http://www.podyplomowe.pl/swps-katowice/katowice-studia-podyplomowe/medycyna/
neuropsychologia (dostep: 12.12.2016).
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Mozna wnioskowa¢ z dzialan i zalecenn formutowanych przez PARPA, ze
w sktad interdyscyplinarnego zespolu diagnostycznego powinien wejsc
przynajmniej lekarz (np. pediatra, psychiatra dzieciecy, na co dzien majacy do
czynienia z normami rozwojowymi dzieci i milodziezy) oraz psycholog
specjalizujacy si¢ w diagnozach neuropsychologicznych (w centrum jego
zainteresowan zawodowych jest neurobehawioralny rozwdj cztowieka),
a dodatkowo takze tzw. pracownik kluczowy, zwany takze koordynatorem
pracy z rodzing'. Natomiast zgodnie z rozwigzaniami stosowanymi przez
zagraniczne systemy opieki nad dzieckiem z FASD, zespdt interdyscyplinarny
czuwajacy nad rozwojem dziecka moze i powinien by¢ rozszerzony
o specjalistow zajmujacych si¢ terapia i praca socjalng z dzieckiem i rodzina'2.
FAKT: tylko specjalisci odpowiednio wyksztalceni i przygotowani do
diagnozowania i pracy z dzieckiem 2z FASD moga adekwatnie
zdiagnozowa¢ zaburzenia u dziecka i skutecznie pomoéc jemu i jego
rodzinie

MIT: FAS/FASD mozna wyleczy¢

DYSKUSJA: niestety, poalkoholowych uszkodzen organicznych nie mozna
w prosty sposob ,naprawi¢”: operacje moga wprawdzie usunaé lub
zmniejszy¢ niektére wady narzaddw, ale mézgu uszkodzonego przez alkohol
nie da sie wyleczy¢ za pomoca interwencji chirurgicznej czy podania tabletek;
mozna natomiast usprawnic¢ jego dziatanie. Uszkodzenia poalkoholowe sa
najczesciej nieodwracalne, a to, co mozna w tej sytuacji zrobi¢, to pomoc
dzieciom lepiej funkcjonowaé i radzi¢ sobie z ewentualna
niepelnosprawnos$cia’®>. Sprawa nie jest jednak catkowicie beznadziejna,

1 [Pismo Jarostawa Pinkasa], dz. cyt., s. 3; K. Okulicz-Kozaryn, M. Borkowska, Diagnoza FASD dla
celéw edukacyjnych i wychowawczych, ,Przeglad Pedagogiczny” (2015) nr 1, s. 170-171, 179; FASD
w Polsce, dz. cyt., s. 18.

2S5, K. Clarren, H. C. Olson, S. G. B. Clarren, S. ]. Astley, A Child with Fetal Alcohol Syndrome, in:
Interdisciplinary Clinical Assessment of Young Children with Developmental Disabilities, red. M. ]J.
Guralnick, Baltimore, Maryland 2000, s. 307-326; H. R. Mitten, Evidence-based practice guidelines
for fetal alcohol spectrum disorder and literacy and learning, “International Journal of Special
Education” (2013) vol. 28, no. 3, s. 25, w: http://www.internationaljournalof
specialed.com/articles.php?y=2013&v=28&n=3 (dostep: 12.12.2016); FASD ONE: Fetal Alcohol
Spectrum Disorder Ontario Network of Expertise, Surrey Place Centre Children and Youth FASD
Diagnostic Team. Toronto, w: http://www fasdontario.ca/cms/service-areas/diagnostic/diagnostic-
services/ (dostep: 12.12.2016); E. Kedra, M. Borczykowska-Rzepka, dz. cyt., s. 71-74.

13'S. McLean, S. McDougall, V. Russell, Supporting children living with fetal alcohol spectrum
disorders: Practice principles [2014], w: https://aifs.gov.au/cfca/publications/supporting-children-
living-fetal-alcohol-spectrum-disorders-practice-princ (dostep: 12.12.2016); K. Liszcz, Dziecko
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a funkcjonowanie ,poalkoholowych” dzieci nie zawsze jest przeciez bardzo
gleboko zaburzone.

Trafne zdiagnozowanie zaburzen dziecka i podjecie wczesnej interwengji
jest konieczne dla wdrozenia stosownych dzialan terapeutycznych,
rehabilitacyjnych i rewalidacyjnych. Im wczesniej nastgpi interwencja
i wspomaganie rozwoju, tym skuteczniejsze beda te dziatania. Wprawdzie nie
zniweluja one catkowicie negatywnych nastepstw uszkodzert OUN i innych
narzadow, to jednak - dzieki odpowiedniej stymulacji oraz plastycznym
wlasciwosciom rozwijajacego sie mozgu - moga skutecznie zapobiec
niektorym skutkom plodowej ekspozycji na alkohol'.

Dziecko z FASD nie jest obecnie rozpoznawane przez system zdrowia czy
edukacji jako osoba niepelnosprawna lub o specjalnych potrzebach
edukacyjnych i z tytulu rozpoznania FASD nie otrzymuje prawa do
specjalistycznej pomocy. Dzieci z zaburzeniami poalkoholowymi otrzymuja
najczesciej orzeczenia z Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych w zwigzku
ze wspdlistniejgcymi problemami, np. trudnosciami w nauce, obnizona
sprawnoscig intelektualna, niedowidzeniem, niedostuchem, catosciowe
zaburzenia rozwoju itp."s. Ciagle nie jest tez rozwigzana sytuacja oséb z FASD
z pieczy zastepczej, ktore osiagaja petnoletnios$¢ i powinny sie usamodzielnic:
osoby te czesto nadal potrzebuja wsparcia i opieki — nierzadko az do konca
swojego zycia...

z FAS w szkole i w domu, Krakéw 2011, s. 64-79; tenze, Codziennos¢ jest trudna, ale nie niemozliwa,
w: FASD. W trosce o dziecko. Gdyrniskie sposoby skutecznego pomagania, red. M. Rudnik,
M. Gajewska, Gdynia 2016, s. 13-16; M. Banach, Strategie, zasady i metody pracy z dzieckiem z FAS-
em, w: Alkoholowy Zespét Plodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakow 2011, s. 297-
306; ]. Namystowska, Dziecko z zaburzeniami psychotycznymi: informator dla pedagogow i opiekundw,
Warszawa 2010, s. 17-22.

14 J. Bertrand, Interventions for children with fetal alcohol spectrum disorders (FASDs): Overview of
findings for five innovative research projects, “Research in Developmental Disabilities” (2009)
vol. 30, no. 5, s. 986-1006; P. W. Kodituwakku, A neurodevelopmental framework for the development
of interventions for children with fetal alcohol spectrum disorders, , Alcohol. An International
Biomedical Journal” (2010) vol. 44, no. 7-8, s. 717-728; M. Banach, dz. cyt., s. 306-324; K. Okulicz-
Kozaryn, M. Borkowska, dz. cyt., s. 179-181.

15 M. Klecka, Fetal Alcohol Syndrome — Alkoholowy Zespot Plodowy. Poalkoholowe dzieci ze ztoZong
niepetnosprawnoscig, ,Dziecko Krzywdzone” (2004) nr 3(8), s. 46-55; [Pismo M. Michalaka,
Rzecznika Praw Dziecka, do Z. Ziobry, Ministra Sprawiedliwosci, E. Rafalskiej, Ministra Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej, i K. Radziwitta, Ministra Zdrowia, z dn. 24.08.2016],
w: http://brpd.gov.pl/sites/default/files/wyst_2016_08_26_mz_ms_mrpips.pdf (dostep: 12.12.2016);
A. Janowska, FAScynujgce dziecko w systemie edukacji. Prawnik o FAS. Gdansk 09.11.2016,
[materiaty edukacyjne w posiadaniu Fundacji FASCYNACJE], mps.
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FAKT: z FASD sie nie wyrasta ani nie mozna go wyleczy¢ — osoba z FASD
bedzie odczuwala trudnosci z tego powodu przez cale zycie; mozna jej
jednak wydatnie poméc poprzez wdrozenie odpowiednich terapii — ich
skuteczno$¢ bedzie tym wieksza, im szybciej rozpocznie sie terapia

MIT: dzieci z FAS/FASD to w przyszlosci przestepcy i alkoholicy - sa
straceni dla spoleczenstwa

DYSKUSJA: oprdcz tzw. zaburzen pierwotnych, dotyczacych uposledzenia
budowy i funkcjonowania organizmu, u dziecka moga si¢ rozwinac takze tzw.
zaburzenia wtérne — w obszarze emocjonalnym i psychospotecznym. Do
najpowazniejszych nieprawidtowosci naleza np. problemy ze zdrowiem
psychicznym, tzw. odpad szkolny (przedwczesne konczenie nauki szkolnej
i wypadniecie z systemu edukacji), klopoty z prawem, promiskuityzm
(rozwigztos¢ seksualna), uzaleznienia, instytucjonalizacja (korzystanie
z opieki instytucjonalnej, bycie pensjonariuszem wiezieni, oddziatow
psychiatrycznych i odwykowych)'e.

Weczesna interwencja, terapia i wsparcie rozwoju dziecka z FASD moze
zapobiec wystapieniu zaburzen wtérnych lub zminimalizowac¢ ich objawy.
Stad tez tak wazna jest jak najwczesniejsza, trafna diagnoza oraz wdrozenie
odpowiednich, kompleksowych dziatan terapeutycznych i wspomagajacych.
Konieczne jest takze odkrycie mocnych stron dziecka z FASD i budowanie na
nich przysztosci mtodego czlowieka. Bez podjecia dziatan terapeutycznych
dziecko, a potem dorosty z FASD, moze zosta¢ wykluczone i wyrzucone poza
gléwny nurt zycia spotecznego i zmarnowac¢ swdj potencjal rozwojowy —
wtedy rzeczywiscie bedzie ,stracone dla spoteczenstwa”, ale nie jako swdj
wybor, ale odrzucenie ze strony tegoz spoleczenstwa'’.

Stad tez tak wazne jest budowanie szerokiego systemu wsparcia dla
dzieci, mlodziezy i dorostych z FASD, aby zapobiega¢ powstaniu, a potem
rozwinieciu sie¢ wspomnianych zaburzen wtérnych, zwiazanych z obnizonym
poczuciem wlasnej wartosci, osamotnieniem, brakiem relacji rowiesniczych,
niepowodzeniami szkolnymi, wykluczeniem spofecznym itd. Jesli dziecko,

16 M. Klecka, M. Janas-Kozik, Dziecko z FASD. Rozpoznania réznicowe i podstawy terapii, Warszawa
2009, s. 33-37; T. Jadczak-Szumilto, Neuropsychologiczny profil dziecka z FASD. Studium przypadku,
Warszawa 2008, s. 26-27.

17 M. Klecka, Cigza i alkohol. W trosce o Twoje dziecko, Warszawa 2006, s. 16-26; D. Hryniewicz,
Specyfika pomocy psychologiczno-pedagogicznej dzieciom z FAS, Warszawa 2007, s. 24-45; K. Liszcz,
Dziecko z FAS, dz. cyt., s. 24-25; T. Jadczak-Szumilo, Diagnoza i pomoc terapeutyczna dla dzieci
z FASD, w: FASD. W trosce o dziecko, dz. cyt., s. 21-23.
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a potem mlody cztowiek, nie odnajdzie si¢ i nie zostanie zaakceptowane przez
pozytywne $rodowiska, to bedzie szukalo swojego miejsca w kregach
marginesu spolecznego.

Nalezy przy tym pamieta¢, ze srodowiska przestepcze, w tym sutenerskie,
z latwoscia moga wykorzysta¢ czlowieka z uszkodzonag przez alkohol
zdolnoscia do myslenia przyczynowo-skutkowego, majacego trudnosci
z kontrolg swoich popedow (takze w sferze seksualnej) czy problemy
z odroznieniem fikcji od rzeczywistosci. Osoba z FASD z glebszymi
zaburzeniami — bedaca w istocie osoba niepelnosprawnag — dla prawidtowego
funkcjonowania psychospotecznego, bedzie potrzebowala do konca zycia
osoby wspierajacej — np. czlonka rodziny lub niespokrewnionego z nim
mentora, ktéry moglby pokierowaé nim w zyciu, a w razie potrzeby
interweniowac w jego sprawach.
FAKT: osoby z FASD sa narazone w wiekszym stopniu niz reszta
spoleczenstwa na wystapienie powaznych zaburzen w obszarze
psychospolecznym, dlatego tez potrzebuja dobrze funkcjonujacego systemu
wsparcia, a przynajmniej w niektdrych przypadkach - uznania je za osoby
niepelnosprawne, jesli ich samodzielne funkcjonowanie jest znaczaco
ograniczone

MIT: FAS czy FASD to bzdura; to wymoéwka dla nieumiejetnych rodzicéw
iich leniwych dzieci

DYSKUSJA: niestety, nadal czes¢ specjalistow traktuje FASD jako
niesprawdzony wymysl, pomimo ze wiedza naukowa na ten temat
dynamicznie si¢ rozwija od drugiej polowy XX w. Ignorowanie tego problemu
lub jego trywializowanie jest szczegdlnie dotkliwe, gdy robi to osoba
obdarzona spotecznym autorytetem - lekarz, nauczyciel lub rodzic.
A przeciez FAS jest w Polsce czestszy niz zespdt Downa'®!

Szczegolnie przykre jest to, ze winag za trudnosci dzieci takie osoby
obarczaja jego rodzicow (oskarzajac np. o brak kompetencji rodzicielskich,
nadopiekunczos$¢ czy zaniedbanie), ktérzy i tak juz sa bardzo utrudzeni
wychowywaniem dziecka z tak specyficznymi zaburzeniami i potrzebami
wychowawczymi. Podobnie, zamiast wspiera¢, opinie wspomnianych
specjalistow ranig i tak juz pokrzywdzone dzieci — jak dziecko oskarzane

18 K. Okulicz-Kozaryn, M. Borkowska, dz. cyt., s. 169.
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o zlosliwos¢, lenistwo i zta wole moze np. prawidlowo uksztattowac poczucie
wlasnej warto$ci'??

Ignorowanie lub pomniejszanie problemoéw zdrowotnych, spotecznych,

edukacyjnych i wychowawczych dzieci z FASD i ich rodzicéw przyczynia si¢
wydatnie do poglebiania sie istniejacych trudnosci oraz indukuje pojawienie
sie¢ tzw. zaburzen wtérnych - zwiazanych z psychospotecznym
funkcjonowaniem dziecka i jego rodziny w relacjach miedzyludzkich
i szerszym spoteczenstwie.
FAKT: FASD stanowi zespol dobrze zbadanych przez nauke zaburzen — nie
ma zadnych watpliwosci co do zwiazku miedzy wystapieniem
specyficznych zaburzen okreslanych jako FASD a piciem alkoholu w ciazy
przez matke

Omowienie wybranych mitow nt. picia alkoholu w ciazy

MIT: kieliszek czerwonego wina wypity do kolacji podczas ciazy dobrze
wplywa na uklad krazenia u matki, a piwo korzystnie oddzialuje na
laktacje — zreszta odrobina alkoholu nie zaszkodzi dziecku, a matke
zrelaksuje, co wyjdzie na dobre obu: matce i dziecku

DYSKUSJA: niestety, nierzadko zrédtem funkcjonowania tego fatszywego
przekonania sa lekarze i potozne (!), niekiedy tez w mediach pojawiaja si¢
doniesienia o rzekomej nieszkodliwosci dla dziecka czy wrecz korzystnym
wplywie alkoholu na matke w ciazy — swiadczy to o nieodpowiedzialnosci
0s0b, ktdre szerza takie nieprawdziwe i niezgodne ze stanem wiedzy mity?.
Problemem jest tez czeste w polskim spoteczenstwie przekonanie, ze piwo to
,nie-alkohol” albo, ze tzw. piwa bezalkoholowe sa rzeczywiscie pozbawione

19 D. Hryniewicz, dz. cyt., s. 20-21, 52; K. Liszcz, Dziecko z FAS, dz. cyt., s. 25-27; K. Kowalska,
dz. cyt., s. 160-161.

20 Np. Ciezarne mogq pic¢ alkohol! Nie szkodzq dzieciom!, , Fakt” 18.06.2013, w: http://www.fakt.pl/
wydarzenia/swiat/kobiety-w-ciazy-moga-pic-umiarkowanie-alkohol-twierdza-badacze/4xykcr0
(dostep: 12.12.2016).

Czasem takie niefrasobliwe podejscie do tematu jest podyktowane wzgledami ideologicznymi,
np. modnym nurtem intelektualnym. Przykiadem takiego podejécia do problemu jest np. tekst
M. Bujalskiego (Meandry wiedzy eksperckiej. Konstruowanie Alkoholowego Zespotu Plodowego FAS,
,Principia” (2012) nr 56, s. 101-115). Autor, kierujac sie teorig postkonstruktywizmu,
faktycznos¢ szkéd poalkoholowych sprowadza do walki o wladze i kontrole spoleczng przy
lekcewazeniu stanu wiedzy w przedmiocie.
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alkoholu (warto tez wrdci¢ uwage na zawartos¢ alkoholu w czekoladkach lub
innych stodyczach z dodatkiem spirytusu)?'.

Alkohol jest substancja toksyczng dla czlowieka — jest jednak znaczaca
roznica miedzy dorostym a dzieckiem w prenatalnej fazie rozwoju:
u dorostego procesy prowadzace do usuwania alkoholu z organizmu sa
rozwinigte, natomiast u dziecka w okresie prenatalnym — niestety nie. Poza
tym narzady dorostego sa dojrzate i chronione do pewnego stopnia przed
niszczacym wpltywem substancji szkodliwych szeregiem juz wyksztatconych
mechanizmdéw, natomiast u dziecka narzady i ich fizjologiczne
»zabezpieczenia” dopiero si¢ tworza i ksztaltuja — zatem rozwijajace sie
organy sa wielokrotnie bardziej wrazliwe na jakiekolwiek trucizny?. Cho¢
mate dawki alkoholu w przypadku dorostego sa efektywnie usuwane z jego
organizmu i zazwyczaj nie prowadza do uszkodzen, to dla dziecka w fazie
prenatalnej i postnatalnej kazda ilos¢ etanolu ma potencjalnie niszczacy
wplyw.

Uktad nerwowy czlowieka, a przede wszystkim mdzg, rozwija sie takze
po urodzeniu, a do 7 roku zycia (a bywa ze i dtuzej) trwa mielinizacja wtokien
nerwowych (otoczka mielinowa m.in. oslania widkna nerwowe przed
wplywem szkodliwych czynnikéow) — alkohol moze zatem fatwo uszkodzi¢
nie tylko strukture i funkcje mozgu jako calosci, ale takze uszkodzi¢
poszczegdlne nerwy. Zatem picie piwa przez matke na pobudzenie laktacji
jest rownie szkodliwe dla dziecka, co picie alkoholu podczas ciazy (cho¢
zakres szkod poalkoholowych bedzie inny)?.

Trzeba zauwazy¢, ze w niektdrych krajach agencje rzadowe
odpowiedzialne za profilaktyke prozdrowotna dopuszczaja spozycie matych
dawek alkoholu podczas ciazy — wychodzac by¢ moze z zatozenia, Ze
abstynencja  jest malo  prawdopodobna?.  Polskie = Towarzystwo

2l Raport: czego Polacy o alkoholu mnie wiedzq? [kwiecien 2016], s. 12-13, w:
http://www.pijodpowiedzialnie.pl/wp-content/uploads/2016/06/Raport_prev_blue_lq-1.pdf
(dostep: 12.12.2016).

22 ]. Kowalewski, Prenatalny rozwdj dziecka w Swietle teratogennego dziatania alkoholu na rozwijajgcy
sig ptod, w: Alkoholowy Zespot Plodu, dz. cyt., s. 135-146; J. Klimczak, Fetal Acohol Syndrome — czyli
skutki oddziatywania alkoholu na ptéd, w: Alkoholowy Zespét Plodu, dz. cyt., s. 147-156.

2 2015 ICD-9-CM Diagnosis Code 760.71. Alcohol affecting fetus or newborn via placenta or breast
milk, w: http://www.icd9data.com/2015/Volume1/760-779/760-763/760/760.71.htm  (dostep:
15.11.2016).

2 R. Debski, T. Paszkowski, M. Wielgo$, V. Skrzypulec-Plinta, ]. Tomaszewski, Stanowisko Grupy
Ekspertéw na temat wptywu alkoholu na cigze: stan wiedzy na 2014 rok, ,Ginekologia i Potoznictwo
Medical Project” (2014) z. 2, s. 75.
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Ginekologiczne?® oraz Panstwowa Agencja Rozwiazywania Probleméw
Alkoholowych? stoi jednakze na stanowisku, kierujac si¢ aktualnym stanem
wiedzy na ten temat, iz jedynie calkowite powstrzymanie si¢ od alkoholu
podczas ciazy zapewnia dziecku najlepsze warunku rozwoju prenatalnego.
FAKT: kazda ilo$¢ alkoholu wypita przez matke podczas ciazy i laktacji
moze zaszkodzi¢ dziecku — nie istnieje bezpieczna dawka alkoholu; nawet
przystowiowy ,kieliszek” moze spowodowa¢ nieodwracalne uszkodzenia
ukladu nerwowego i wady réznych narzadow

MIT: alkohol, wypity od czasu do czasu podczas ciazy, nie ma znaczenia dla
rozwoju dziecka - tyle kobiet pilo alkohol w ciazy i ich dzieciom nic sie nie
stalo

DYSKUSJA: rzeczywiscie, nie u wszystkich dzieci wystapia tak wyraziste
zaburzenia poalkoholowe jak FAS. O wplywie alkoholu na organizm matki
i dziecka — poza iloscia wypitego alkoholu — decyduja indywidualne
uwarunkowania, np. genetyczne, modyfikujace przemiany metaboliczne
alkoholu w organizmie, stan zdrowia kobiety w momencie wypicia alkoholu,
waga ciata, ilos¢ tkanki ttuszczowej itp. Nalezy jednak pamietad, ze kazda
dawka alkoholu w ciazy jest potencjalnie szkodliwa dla dziecka — na
poalkoholowe zaburzenia ptodowe cierpia jedynie dzieci matek, ktére pity
alkohol podczas ciagzy — nawet okazjonalnie owo ,piwo czy dwa”. Zatem
tylko catkowita abstynencja w trakcie cigzy jest gwarancja uchronienia
dziecka przed FASD, jak to juz wyzej powiedziano?.

Co wiecej, tozysko nie stanowi bariery dla alkoholu, a wkrotce po wypiciu
alkoholu przez matke, stezenie alkoholu we krwi matki i dziecka jest takie
same. O ile watroba matki potrafi si¢ upora¢ z matymi dawkami alkoholu
i usunac go z organizmu, o tyle u dziecka te procesy nie funkcjonuja jeszcze
efektywnie. Dlatego tez stezenie alkoholu we krwi dziecka utrzymuje sie
dtuzej niz u matki. Zatem nie tylko dziecko ,pije wraz matka”, ale jest pod
wplywem alkoholu jeszcze dltugo po tym, jak alkohol zostal juz usuniety
z organizmu matki. Nikt dotad nie okreslit, jaka dawka alkoholu jest

% Tamze, s. 76-77.

% Alkohol i cigza, w: http://www.ciazabezalkoholu.pl/wplyw-alkoholu-na-przebieg-ciazy
(dostep: 02.11.2017). Akcje ,Ciaza bez alkoholu”, prowadzona przez PARPA, objely
patronatem: Instytut Matki i Dziecka oraz Polskie Towarzystwo Ginekologow i Potoznikéow
(tamze).

2 R. Debski, T. Paszkowski, M. Wielgo$, V. Skrzypulec-Plinta, ]J. Tomaszewski, dz. cyt., s. 66-78.
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bezpieczna dla rozwijajacego sie dziecka, zatem kazda jego ilos¢ powinna by¢
traktowana jako potencjalnie uszkadzajaca®.

Mozna tez postawic pytanie, czy stwierdzenie ,nic si¢ nie stalo” oparte jest
o fakty: trudno zidentyfikowac lzejsze zaburzenia neurorozwojowe ,na oko”,
a jeszcze trudniej (na plaszczyznie emocjonalnej) — przyja¢ matce
odpowiedzialnos¢ za powstate u dziecka szkody. I cho¢ zdarza sig, ze dzieci
kobiet, ktdre spozywaly alkohol podczas ciazy, nie wykazuja glebszych
zaburzen, to jednak jedynym odpowiedzialnym i rozsadnym rozwigzaniem
jest zachowanie calkowitej abstynencji podczas calej cigzy i laktacji
(w przypadku karmienia piersig). Ryzyko wystgpienia powaznych
poalkoholowych uszkodzen u dziecka w prenatalnej fazie rozwoju jest zbyt
duze, by narazac zycie i zdrowie dziecka , dla jednego kieliszeczka”. Nalezy
to powtorzy¢ z cata stanowczoscia: tylko catkowita abstynencja matki podczas
ciazy zabezpiecza jej dziecko przez FASD.
FAKT: nie u kazdego dziecka, ktérego matka spozywala alkohol podczas
ciazy, wystapia ciezkie zaburzenia; jednak jedynie calkowita abstynencja
matki podczas ciazy chroni dziecko przed ryzykiem wystapienia uszkodzen
poalkoholowych

MIT: alkohol pity na poczatku ciazy nie ma znaczenia dla zdrowia dziecka
DYSKUSJA: organizm dziecka zwl. w pierwszym trymestrze jest szczegolnie
podatny na wszelkie szkodliwe czynniki zewnetrzne - bakteryjne,
promieniotwodrcze, chemiczne, w tym na alkohol. W pierwszych tygodniach
rozwoju prenatalnego tworza sie¢ i ksztaltuja narzady u dziecka -
poalkoholowe uszkodzenia sa szczegolnie powazne wilasnie na tym etapie
rozwoju®. Kobiety nie powinny bagatelizowac niebezpieczenstwa zwiazanego
z piciem alkoholu, tlumaczac sobie, Ze to ,jeszcze nie-dziecko”, ,zlepek
komorek” itp.

Odkad dziecko (w fazie zarodka) zaimplantuje si¢ w blonie Sluzowej
macicy (przetom 1 i 2 tygodnia od zaptodnienia), pobiera z niej substancje —
i te, ktore sa niezbedne do rozwoju, i te, ktdre moga mu zaszkodzi¢. Rola
matki jest zatem ochrona swojego dziecka przed potencjalnie szkodliwymi
czynnikami. Niestety, wiele kobiet na poczatku ciagzy nie wie o tym
i podejmuje zachowania ryzykowne dla jej dziecka — np. pije alkohol. Kazda
kobieta w wieku rozrodczym powinna by¢ swiadoma cyklicznych zmian

28 Tamze, s. 76.
2 Tamze, s. 68.
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hormonalnych zachodzacych w jej organizmie, aby uchwyci¢ pierwsze
sygnaty fizjologiczne, Ze rozwija si¢ w niej nowe Zycie.

Sa obecnie dostepne nowoczesne metody rozpoznawania ptodnosci oparte
o obserwacje $luzu, temperatury, szyjki macicy i innych objawéw. Pomoca
stuza nie tylko tradycyjne podreczniki, ale réwniez bezptatne aplikacje na
komdrke. Nawet jesli kobieta nie planuje poczecia, a jest aktywna seksualnie,
to powinna powstrzymac¢ si¢ od alkoholu we wszelkiej postaci najlepiej
w ogole, a przynajmniej juz w okresie okotoowulacyjnym, czyli statystycznie
ok. 14 dnia od rozpoczecia si¢ miesigczki w danym cyklu®. Mozna tez
skorzystac¢ z aplikacji mobilnych i ustawi¢ przypomnienie/alarm informujacy
o potrzebie abstynencji. Taka postawa zapobiegtaby przypadkowemu piciu
alkoholu przez matke na wczesnych etapach rozwoju jej dziecka.
FAKT: alkohol pity przez matke na poczatku ciazy, zwl. w 4-5 tygodniu (2-3
tydzien od zaplodnienia), moze doprowadzi¢ do szczegolnie ciezkich
uszkodzen ukladu nerwowego oraz narzadéw wewnetrznych dziecka,
a takze poronienia

30 J. Rotzer, Ja i moj cykl, Warszawa 2007, s. 25-60; Naturalne planowanie rodziny, Warszawa 2001,
s.29-71.

31 Jedli liczy¢ okres abstynencji od implantacji, to statystycznie bylby to ok. 21 dzieni od ostatniej
miesigczki. Jednak cykle kobiece bywaja nieregularne, zatem aby unikna¢ niepotrzebnych
spekulacji i nie budzi¢ niepotrzebnych niepokojéw u kobiet, lepiej rozpoczaé¢ abstynencje
wczesniej niz pdzniej. Wprawdzie tworzenie si¢ neurodermy i ptytki nerwowej nastapi nieco
pozniej niz sama implantacja, ale najciezsze uszkodzenia poalkoholowe dokonuja si¢ wlasnie
w czasie, kiedy ,,sp6znia si¢ okres”. Sadze, ze zwrdcenie uwagi kobiet na czas okotoowolacyjny
uwrazliwilby je takze na poézniejsze sygnaly plynace z ciata, mogace informowac o ciazy. Dla
bezpieczenstwa dziecka i spokoju psychicznego matki sugerowatabym zatem, aby
powstrzymac¢ sie od alkoholu przynajmniej juz od okresu okoloowulacyjnego, tak jak
w przypadku badant RTG — niezaleznie od tego, czy kobieta , podejrzewa” ciaze, czy nie — nie
wykonuje si¢ badania RTG w drugiej fazie cyklu, czyli orientacyjnie po 14 dniu cyklu (cho¢ tu
czynnik uszkadzajacy — fale rentgenowskie — ma inng specyfike dzialania). Uswiadomienie
sobie przez matke faktu picia alkoholu w okresie wczesnej ciazy, kiedy nie miata ona
$wiadomosci swojego odmiennego stanu, moze by¢ dla niej powaznym obcigzeniem i zrédtem
leku o zdrowie dziecka. Lepiej zatem z gory zatozy¢, ze w drugiej fazie cyklu — lutealnej,
alkoholu sie nie pije, cho¢ w istocie w okresie okotoowulacyjnym alkohol oddziatuje raczej na
organizm matki niz ma bezposredni wptyw na ksztattowanie sie ciata jej dziecka.

Oczywiscie, rozwigzaniem optymalnym byloby catkowite powstrzymanie sie od spozywania
alkoholu przez kobiety w wieku reprodukcyjnym. Por. R. Debski, T. Paszkowski, M. Wielgos,
V. Skrzypulec-Plinta, J. Tomaszewski, dz. cyt., s. 75; T. Jadczak-Szumito, K. Katamajska-Liszcz,
Biore odpowiedzialnosé: program profilaktyczno-edukacyjny, Warszawa 2009, s. 5, 18-20.
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MIT: stabe drinki lub piwo popijane w 3 trymestrze przez matke w ciazy
nie maja juz wplywu na rozwoj i zdrowie jej dziecka

DYSKUSJA: na kazdym etapie prenatalnego rozwoju dziecka alkohol moze
uszkodzi¢ rézne narzady, a przede wszystkim moézg dziecka. Przez cala ciaze
organizm dziecka rozwija si¢ dynamicznie i cho¢ w trzecim trymestrze
funkcjonuja juz u dziecka wszystkie uklady i organy, to jednak nadal sa
bardzo niedojrzate — doskonala swoje funkcje, przygotowujac dziecko do
samodzielnego zycia poza organizmem matki®2.

Alkohol pity w ostatnich miesigcach ciazy przez matke moze spowolni¢
rozwdj dziecka, uszkodzic jego narzady i ich funkcje, a nawet doprowadzi¢ do
przedwczesnego  porodu. Ponadto  zdrowe  dziecko rodzi @ sig
z wyksztatconymi, niezbednymi odruchami wrodzonymi, ktére — wraz
z rozwojem dziecka — w odpowiednim momencie w wigkszosci wygasna lub
si¢ przeksztalca — natomiast dziecko z uszkodzeniami poalkoholowymi moze
wyksztalci¢ je bardzo stabo. Brak lub uposledzenie odruchéw wrodzonych
u noworodkéw (dotyczy to przede wszystkim odruchu szukania i ssania)
bedzie miat wptyw nie tylko na rozwdj fizyczny dziecka, ale i nawigzanie
przez nie wiezi z rodzicami®.

Wadliwe funkcjonowanie odruchdéw, zwl. jesli przelozy sie ono na
utrudnienie budowania wzajemnego przywigzania miedzy dzieckiem
a opiekunami, bywa szczegolnie dotkliwym obciazeniem dla obu stron tej
relacji. Wyksztalcenie prawidlowej wiezi miedzy dzieckiem a rodzicami jest
jednym z najwazniejszych czynnikéw rozwoju psychoruchowego dziecka
w okresie postnatalnym, rzutujacym takze na funkcjonowanie psychiczne
i spoleczne cztowieka w jego dalszym zyciu3.

FAKT: alkohol pity przez matke podczas calej ciazy, takie w ostatnim
trymestrze, prowadzi do wystapienia powaznych zaburzen u jej dziecka

32 Tamze, s. 68.

% B. Sarnacka, Funkcjonowanie dzieci z FAS, w: Alkoholowy zespét ptodu, dz. cyt., s. 162-166;
M. Klecka, M. Janas-Kozik, dz. cyt., s. 23-27; K. Patucka, ]J. Pakuta, C. Lepecka-Klusek,
AP. Pilewska-Kozak, A. Balanda-Batdyga, Standard opieki nad noworodkiem z alkoholowym
zespotem plodowym (FAS) podczas pobytu w szpitalu: projekt, ,Pielegniarstwo XXI Wieku” (2014)
nr 2, s. 23-27.

3 M. Kazmierczak, A. Wrébel-Bania, E. Mieczkowska, G. Gebuza, M. Gierszewska, I. Jarzynka,
Sposoby komunikowania si¢ matki i dziecka po porodzie, , Przeglad naukowo-metodyczny. Edukacja
dla bezpieczenistwa” (2015) nr 3 Poznan 2015, s. 231-218; T. Jadczak-Szumito, E. Szumito,
Znaczenie jakosci wczesnej komunikacji Matka — Dziecko dla relacji przywigzania, Konferencja
,Dziecko z Zespotem Zaburzenia Wiezi”, Szczecin 2008, w: http://www.teczaserc.pl/
files/95_Znaczenie%20jako%C5%9Bci%20wczesnej%20komunikacji.pdf (dostep: 02.11.2017).
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MIT: zaburzenia poalkoholowe wystepuja tylko u dzieci z rodzin
alkoholowych i patologicznych

DYSKUSJA: w naszym kregu kulturowym alkohol towarzyszy wielu
wydarzeniom towarzyskim - urodzinom, pogrzebom, slubom, a takze
zwyklym spotkaniom z rodzing i znajomymi. Niekiedy jest bardzo trudno
odmowic nalegajacym gospodarzom — nawet ciaza i prowadzenie samochodu
nie jest przyjmowane jako dostateczny powdd odmowy. Ta powszechna
akceptacja dla picia alkoholu nie przekiada si¢ przy tym na aprobate dla
kobiet, ktérych dzieci odniosty szkody z tytutu picia alkoholu w cigzy. Czesto
stygmatyzuje sie je jako ,pijaczki” czy ,patologiczne matki”. Prawda jest
jednak inna®.

Wiele kobiet spozyto okazjonalnie alkohol, bo nie wiedziato, ze sa w ciazy,
cze$¢ nie byta sSwiadoma szkodliwosci alkoholu dla rozwoju dziecka, innym —
nikt nie udzielit wsparcia w zachowaniu abstynencji. Jak wskazuja badania,
alkohol podczas ciazy pija najczesciej kobiety z wyksztalceniem $rednim,
a najchetniej — w mniejszych osrodkach miejskich, cho¢ te tendencje sie
obecnie zmieniaja, gdyz coraz wiegcej kobiet z wyksztatceniem wyzszym i z
duzych miast siega po alkohol w ciazy®. Jak juz wyzej wspomniano — dla
dziecka ryzykowny jest nawet przystowiowy , kieliszek wina” do obiadu czy
kolacji lub ,piwko” w gronie znajomych (tym bardziej, ze zazwyczaj na
jednym kieliszku ,okazja towarzyska” si¢ nie konczy...)”, a do listy
produktéw wykluczonych podczas ciazy nalezy doda¢ takze cukierki
nadziewane spirytusem czy tzw. piwo bezalkoholowe, ktére ma réwniez
okreslong zawartos¢ alkoholu.

Dla wiasciwej profilaktyki i ochrony dzieci przez FASD nalezy zmieni¢
przyzwyczajenia spoteczne odnoszace si¢ do alkoholu, edukowa¢ mitodziez
oraz uwrazliwi¢ wszystkich, a zwt. lekarzy i potozne, na ryzyko i potencjalne
szkody zwigzane z piciem alkoholu w cigzy. Wobec kobiet nieuzaleznionych
dziatania edukacyjno-profilaktyczne sa zazwyczaj wystarczajace, gdyz ich
procesy poznawcze i wolitywne przebiegaja prawidlowo — moga w sposob
wolny i odpowiedzialny ksztattowac zycie swoje i bliskich. Natomiast kobiety
uzaleznione wymagaja profesjonalnej pomocy i same nie poradza sobie

% T. Jadczak-Szumito, K. Katamajska-Liszcz, dz. cyt., s. 3; Raport: czego Polacy o alkoholu nie
wiedzq?, dz. cyt., s. 6, 9.

% Picie alkoholu przez kobiety w cigzy, w: www.parpa.pl/download/picie%20alkoholu.doc (dostep:
10.12.2016); W. Zukiewicz-Sobczak, P. Paprzycki, Zachowania zdrowotne kobiet w cigzy, Lublin
2013, s. 52-54.

% R. Debski, T. Paszkowski, M. Wielgos, V. Skrzypulec-Plinta, J. Tomaszewski, dz. cyt., s. 67-68.
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z uzaleznieniem. Zatem i tzw. zwyczajne kobiety, jak i te uzaleznione
potrzebuja wsparcia spotecznego, aby mogty prawidlowo wypetniaé¢ swoje
rodzicielskie zadania.

FAKT: poalkoholowe zaburzenia moga wystapi¢ u dziecka kazdej kobiety,
ktora pila alkohol w ciazy — cho¢by w matych ilosciach i okazjonalnie

MIT: kiedy ojciec biologiczny jest uzalezniony od alkoholu, u dziecka moze
rozwina¢ sie FAS przez tzw. pijane plemniki

DYSKUSJA: u 0s6b pijacych duzo alkoholu, zaré6wno mezczyzn, jak i kobiet,
substancja ta moze powodowac obnizenie libido, zmniejszy¢ ptodnos¢, a takze
uszkodzi¢ komdrki rozrodcze, co moze prowadzi¢ do przekazania dziecku
nizszej jakosci materiatu genetycznego, a to z kolei moze prowadzi¢ do
wystapienia réznorakich anomalii rozwojowych. Jak wskazuja naukowcy®,
uszkodzenia materialu genetycznego spowodowane piciem alkoholu przez
kobiete moga dotyczy¢ az 3 pokoleni, a sam alkohol moze uszkodzi¢ materiat
genetyczny obu rodzicow na tyle, ze urodzone z nich dziecko bedzie
wykazywalo pewne zaburzenia neurorozwojowe.

Fakt upojenia alkoholowego obu rodzicow podczas aktu seksualnego,
ktory doprowadzit do poczecia dziecka, lub alkoholizm ojca nie ma jednak
wplywu na wystgpienie zaburzen okreslanych mianem FASD. Zaburzenia
poalkoholowe w typie FASD rozwijaja si¢ u dzieci wylacznie w przypadku
picia alkoholu przez matke podczas cigzy. W przypadku mezczyzn wigksze
znaczenie ma zatem powstrzymanie si¢ od alkoholu przed poczeciem,
w przypadku kobiet — przed i po poczeciu.

Warto byloby wiec, aby para planujaca poczecie dziecka powstrzymata sie
od alkoholu przynajmniej na 3 miesigce przed planowanym poczeciem
(spermatogeneza trwa ok. 3 miesigce). Wspdlne podejmowanie decyzji

% A. Wojtyla, L. Kapka-Skrzypczak, ]. Diatczyk, A. Fronczak, P. Paprzycki, Alcohol-related
Developmental Origin of Adult Health — population studies in Poland among mothers and newborns
(2010-2012), ,,Annals of Agricultural and Environmental Medicine” (2012) vol. 19, no. 3, s. 367-
368; E. A. Mead, D. K. Sarkar, Fetal alcohol spectrum disorders and their transmission through genetic
and  epigenetic  mechanisms, “Frontiers in Genetics” (2014) vol. 5, article 154,
w: http://dx.doi.org/10.3389/fgene.2014.00154 (dostep: 10.12.2016); M. Ramsay, Genetic and
epigenetic insights into fetal alcohol spectrum disorders, “Genome Medical” (2010) vol. 2(4): 27,
http://genomemedicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/gm148 (dostep: 12.12.2016); Fathers
drinking: Also responsible for fetal disorders? (14.02.2014), in:
https://www.sciencedaily.com/releases/2014/02/140214075405.htm (dostep: 12.12.2016); For both
men  and  women,  pregnancy  and  alcohol  are  toxic mix  (08.03.2016), in:
https://www.sciencedaily.com/releases/2016/03/160308141059.htm (dostep: 12.12.2016).
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0 poczeciu, solidarne powstrzymanie si¢ od alkoholu oraz wzajemne
wspieranie si¢ w postanowieniu abstynencji bedzie mialo takze korzystne
efekty dla rozwoju wiezi miedzy partnerami, przyczyniajac si¢ do tworzenia
wlasciwie funkcjonujacego Srodowiska rodzinnego®.

FAKT: alkohol negatywnie wplywa na plodnos¢ mezczyzn i kobiet; jednak
jedyna przyczyna wystepowania FASD jest picie alkoholu przez matke w
ciazy

Uwagi koncowe

Podsumowujac powyzsze tresci nalezy, jeszcze raz podkresli¢, ze kazda
ilos¢ alkoholu wypita przez kobiete w ciazy moze zaszkodzi¢ jej
nienarodzonemu dziecku niezaleznie od fazy jego prenatalnego rozwoju.
Uszkodzenia poalkoholowe moga przejawia¢ sie¢ w roznoraki sposob,
zaburzajac fizyczny, neurobehawioralny i psychospoteczny rozwdj dziecka.
Pierwszoplanowe znaczenie ma zatem profilaktyka uprzedzajaca wystapienie
szkod.

W przypadku ich zaistnienia konieczna jest jak najwczesniejsza diagnoza
oraz wdrozenie odpowiednich terapii, co pozwoli na optymalny rozwdéj danej
osoby. Wszystko to ma znaczenie dla zapobiegania wystapienia powaznych
nieprawidtowosci w obszarze funkcjonowania psychicznego i spotecznego, co
moze uchroni¢ jednostke z FASD przed wykluczeniem spotecznym. Dlatego
tez tak wazny jest dostep do profesjonalnej diagnozy i terapii oraz stworzenie
calo$ciowego systemu wspomagania dziecka z FASD i jego rodziny.
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Alicja WIADUCH!

Miedzy prawda a mitem.
Opieka na dzieckiem ze Spektrum Plodowych Zaburzen
Alkoholowych z perspektywy rodzica zastepczego

Between the Truth and a Myth. A Care for Children
with Fetal Alcohol Spectrum Disorder
in the Foster Parent’s Perspective

Streszczenie

Artykul przedstawia niektore obiegowe przekonania nt. FAS (Plodowy Zespoét Alkoholowy)
i FASD (Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych) oraz ich ocene z perspektywy rodzica
zastepczego. Tekst jest podparty osobistymi przemysleniami i refleksjami autorki na tematy
dotyczace niedostosowania spotecznego dzieci z FAS i FASD oraz wybranych probleméw
wychowania, edukacji, diagnozy i terapii dzieci z uszkodzeniami poalkoholowymi, ktérych
doznaty podczas rozwoju prenatalnego.

Stowa kluczowe: Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD), Ptodowy Zespodt
Alkoholowy (FAS), niepetnosprawnos¢, wychowanie w rodzinie zastepczej

Abstract

This article discusses some of popular beliefs on FAS (Fetal Alcohol Syndrome) and FASD
(Fetal Spectrum Disorders) in the perspective of foster parent. The text is supported by author’s
personal insights and reflections on social maladjustment of children with FAS and FASD. The
author reflects on selected issues of upbringing, education, diagnosis and treatment of children
affected by prenatal alcohol exposure.

Key Words: Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD), Fetal Alcohol Syndrome (FAS),
disability, upbringing in foster family

Pomiedzy prawda a mitem zawsze jest jakas przestrzen, ktéra bedzie
subiektywnym odbiorem rzeczywistosci, zbudowanym na fundamencie
niewiedzy, do momentu, kiedy prawda nie odniesie zwycigstwa. Nauczytam
si¢ juz, ze temat FASD (Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych), to
temat trudny spotecznie, bo niestety nie dotyczy tylko rodzin dysfunkcyjnych,
ale nas wszystkich. Zmienito si¢ spoleczne podejscie do alkoholu, ludzie pija

! Mgr inz. Alicja Wiaduch — mama w rodzinie zastepczej, w ktdrej przebywa dwoje dzieci ze
wstepnym rozpoznaniem FASD, wiceprezes Fundacji FASCYNACJE.
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,kulturalniej” co stwarza w nas poczucie, ze wszystko jest w porzadku. Dla
mnie wigc debata spoteczna, dotykajaca tematu FASD, to jakby przechadzanie
si¢ po terenach, gdzie nadal istnieje ryzyko natrafienia na aktywne ,miny”,
ktére nalezy odbezpieczy¢. Kto zatem ma prawo do wypowiedzi, by obala¢
mity dotyczace FASD? Oczywistym jest, kontynuujac metafore, ze kazdy
saper. I jak zwyklo sie zartowac — zyjacy! Nie wazne, gdzie zdobywat praktyki
— istotne, ze potrafi zadbac o bezpieczenistwo swoje i innych.

Od 13 lat jestem rodzicem zastepczym, a odkrywanie wiedzy dotyczacej
tego tematu bylo wlasnie jak saperskie praktyki, u boku profesjonalistow —
ludzi, ktorzy zajmowali sie¢ zawodowo problemem FAS (Plodowy Zespdt
Alkoholowy) czy szerzej — FASD. Uczylam si¢ rozumieé, z czego wynikaja
odbiegajace od normy zachowania u dzieci, rodzilo to w nas poczucie
bezpieczenstwa i ulgi, przeganiajac bezradnos$é. To bylo jak zdobywanie
nowego terytorium, ktére dopiero po usunigciu ,miny”, zamienia sie
w prawdziwa take. Nasze starania opiekunczo-rodzicielskie nie zawsze
dziataty; co$ bylo ,nie tak”. ZastanawialiSmy si¢ poczatkowo, co robimy zle,
czy czegos nie zaniedbalismy, no i gdzie wilasciwie lezy problem?

Dziecko w pieczy zastepczej a FASD

Wydaje mi sig, ze pierwszym problemem sa bledne przekonania
rozpowszechnione w spoleczenstwie, a drugim - dokladne rozpoznanie
zaburzen poalkoholowych i dostosowanie dziatan wychowawczych oraz
terapeutycznych do zmienionych przez FASD mozliwosci dziecka. Jednakze
pierwszorzedne znaczenie maja zmiany swiadomosci spolecznej, gdyz to
konkretne przekonania moga otworzy¢ osoby na rzeczywiste problemy
dziecka z FASD lub na te problemy je zamkna¢.

Powszechne jest myslenie, ze dzieci, ktdre trafiajg do rodziny zastepczej,
wystarczy otoczy¢ opieka, przytuli¢, usciska¢ i sprawa ,zatatwiona”:
a dziecko - jak za dotknigciem czarodziejskiej rézdzki, najlepiej juz drugiego
dnia pobytu w rodzinie i pierwszego dnia obecnosci w szkole, osiaga
najwyzsze standardy moralne i intelektualne?. Takze i my byliSmy zarazeni
podobnym mysleniem. Rzeczywisto$¢ jest taka, ze dzieci z réznych powodow
— poczynajac od zaburzen wiezi, przez zmiany adaptacyjne, az po przezyte
traumy, dodatkowo borykaja si¢ z zaburzeniami wynikajacymi z FASD, ktére
utrudniaja dziecku zrozumienie otaczajacego je $wiata. Co to znaczy dla

2 K. Flak, Nie podejmujcie pochopnej adopcji! Przewodnik po drogach i rozdroZach wiodgcych ku
wlasnemu dziecku, Krosno 2013, s. 70-74.
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dziecka, jak i jego rodzicow zastepczych czy adopcyjnych?

Dlaczego nie odczuwam dyskomfortu zbierajac gtos w sprawie dzieci
z FASD? Bo nie prdébuje wynosi¢ si¢ nad kompetencje kolezanek i kolegow
zajmujacych si¢ diagnoza i terapiag. Moim zadaniem jest opiekowanie sig
dzieckiem w taki sposéb, aby zawsze dba¢ o jego dobro. Zamierzam
wypowiedzie¢ sie w niniejszym tekscie, jak najzwyklejsza mama — w niczym
nie rézniac si¢ od matek, ktore nie czuja ani przez chwile braku kompetencji,
kiedy dzielg si¢ z kolezankami np. domowymi sposobami leczenia kataru.

Na postrzeganie probleméw dzieci z zaburzeniami poalkoholowymi
wplywa takze wiele przesadéw nt. charakteru trudnosci powodowanych
przez FASD i ich skutkow. Trzeba tez pamigta¢, ze obalenie mitow
dotyczacych tego zagadnienia jest trudne, gdyz na ogdlny obraz
funkcjonowania dziecka ma wplyw wiele czynnikéw - biologicznych
i spolecznych, gdzie nalezy wzia¢ pod uwage odmienna historie zycia
kazdego dziecka.

»Male ilosci alkoholu nie szkodza dziecku podczas ciazy”

Zatem pytanie podstawowe, jakie sobie zadajemy dotykajac tematu FASD,
to ile alkoholu nie zaszkodzi dziecku podczas ciazy? Biorac pod uwage
osobnicze cechy kazdej osoby, wniosek nasuwa si¢ sam. Niektére dzieci
poniosa powazne konsekwencje spozywania alkoholu przez matke, a inne —
nie. Uwazam zatem, Ze najsensowniejsza postawa spoleczna, do ktorej czuje
sie zobowigzana wobec dzieci dotknietych FASD, to prdba uswiadomienia
spoteczenistwu, ze nie ma bezpiecznej dawki alkoholu dla kobiety brzemiennej
i nieustanne zaszczepianie ludziom glebokiego poczucia odpowiedzialnosci
za cudze zycie!

Dlaczego wiedza na temat szkod poalkoholowych w okresie
plodowym jest tak wazna?

Kiedy$ miatam taka sytuacje w gabinecie u lekarza, ze tlumaczac
zachowanie dziecka zasugerowalam, ze ono ma FAS (staralam si¢ bardzo, by
nie podwazy¢ kompetendji specjalisty), a lekarz mi na to: Pani wierzy w FAS?
Odpowiedzialam mu, Ze nie jest to kwestia wiary, bo doswiadczam skutkow
tej choroby na co dzien, razem z dzieckiem, i naprawde bywa cigezko. Pragne
Panistwa uspokoié, ze wspomniany lekarz jest juz ekspertem w tej dziedzinie.
Zarowno dla rodzica biologicznego, jak i zastepczego, odkry¢ przyczyne
dolegliwosci dziecka, to jak znalez¢ rozwigzanie rownania z co najmniej
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dwiema niewiadomymi, jest to pomocna wiedza dla rodzica, nauczyciela,
lekarza, sedziego itd., ktora nadaje kierunek fachowej opieki nad dzieckiem
i jego rewalidacji. Sam FAS nie stanowi zatem jakie$ fatamorgany czy utudy:
on istnieje! My — rodzice zastepczy i adopcyjni — wiemy, ze FASD to realny
problem. Zabierzmy si¢ zatem do odbezpieczenia pewnych btednych
przekonan nt. ,,alkoholowych dzieci”.

Czy dzieci z FAS to osoby niepelnosprawne badz uposledzone?

Dzieci, ktére rodza sie dotkniete FAS, to dzieci bardzo chore. Nawet
zwykly, nie majacy wiedzy, cztowiek patrzac na takie dzieciatko widzi, ze co$
jest nie tak. Pytanie czy dziecko z FAS to dziecko niepelnosprawne
i w znacznym stopniu uposledzone? Z cala odpowiedzialnoscia mowie: tak.
Bo jesli ma sie niedostuch, niedowidzenie, padaczke, je sie¢ przez rurke, wazy
sie 7 kilograméw w 12 miesigcu zycia, to czy jest si¢ pelnosprawnym?
Odpowiedz jest oczywista. Nigdy nie zapomne dziewczynki dotknietej
pelnoobjawowym FAS przebywajacej w placowce, kiedy odbieratam z domu
matego dziecka naszego najmlodszego ,brzdaca”. Dziewczynka w dniu
narodzin byta juz pod wptywem alkoholu. Najsmutniejsze jest to, ze jest to
choroba ,zadana” niewinnej osobie, ktéra sobie na taki los nie zastuzyta.
Pytanie do dyskusji nalezaloby zada¢ nie spoteczenstwu, tylko lekarzom
pediatrii o znaczenie ICD-10 zapisanego pod numerem Q 86.0°.

Zatem dlaczego pojawia si¢ problem z ustaleniem niepetnosprawnosci?
Wystepuje tu pewien paradoks. Aby opowiedzie¢ na to pytanie, nalezy
odrebnie wypowiada¢ si¢ o FAS (Fetal Alcohol Syndrome) i pozostatych
zaburzeniach poalkoholowych. Dlaczego? Mianowicie z powodu sposobu
diagnozowania zakresu skutkow szkdd poalkoholowych. Jesli dziecko ma
dysmorficzny FAS, to rodzic ma w reku istotny argument — medyczna
diagnoze, natomiast stwierdzenie pFAS czy ARND to tylko informacja
o dziecku dla stuzb spotecznych, czyli zadnych konkretow — jest ,prawie
zdrowe”. Wspomniane jednostki odnosza si¢ do skutkow, ktére wydaja sie
z pozoru mniej znaczace (cho¢ tak nie jest), a przeciez sa réwnie niszczace
i dezorganizujace zycie dzieci. Takie jest moje stanowisko. Alkohol wyrzadza
znacznie wiecej szkdd niz myslano 20 lat temu, kiedy powstawaly systemy

3 Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Problemdéw Zdrowotnych. Definicja Q86
Zespoty wrodzonych wad rozwojowych spowodowane znanymi czynnikami zewnetrznymi,
niesklasyfikowane gdzie indziej. Q86.0 — Ptodowy zespét alkoholowy (dysmorficzny).
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diagnozowania poalkoholowych zaburzen‘, a wiedza o moézgu, cho¢ nadal
niezglebiona, rozwija sie i wciaz zaskakuje.

Czy dzieci z pFAS i ARND maja w zyciu lepiej niz te z diagnoza FAS?

Te dzieci mialy tylko pozornie wiecej szczescia w nieszczesciu od tych
z pelnoobjawowym FAS. Maja mniej dysmorfii zewnetrznych, wygladaja
duzo lepiej, sa tadne, drobne, nieco mate oczka i sptaszczona buzka dodajq im
orientalnej urody, same jedza, wada wzroku to zaledwie -8,5, gtéwka malutka,
ale — jakze uroczal, z czasem urosnie, no moze nieco rynienka sptaszczona
i wicher we wlosach, ale z tym usmiechem - to sama stodycz. Tylko potem
w przedszkolu czy szkole nikt nie wierzy, ze dziecko nie zna si¢ na zartach
i nie wie, o co chodzi nauczycielowi z tym zegarkiem i czasownikami. Lubi
wchodzi¢ na szkolng drabine prowadzaca na dach i skaka¢ z kilku metrdw,
a jak ma ochote na ciastko kolezanki, kolegi, to bierze i je, pomimo wczesniej
zjedzonego obiadu. Polecenia nauczyciela w swoich odstuchach styszy
zupelnie inaczej, a wedlug niego nauczyciele uzywaja dziwnych stéw i za
szybko mdéwia. W wieku 11 lat najbardziej lubi sie¢ bawic i ciagle jest w trzeciej
klasie. Byto juz w poradni, ale raz wypadlo swietnie, a innym razem
beznadziejnie, wiec ciocia (rodzic zastepczy) dostata instrukcje, zeby wiegcej
chwali¢. Juz tak ma, Ze jednego dnia co$ potrafi, a drugiego zapomina. Jest
naiwne i nie rozumie zagrozen, kazdy moze je przekona¢ do robienia
dziwnych rzeczy. Czy jest niepelnosprawne? Dobrze wyglada, wiec chyba
nie? Jego kolega z klasy ma autyzm, tez dobrze wyglada, ale jest
niepelnosprawny — tak ma napisane w dokumentach. A dziecko z FASD?

Wedtug mnie, dziecko z pFAS czy ARND to réwniez osoba chora, mézg
ma Ww nieprzezroczystym ,opakowaniu” wiec trudno dowies¢ jego
niepelnosprawnosci. Ale gdyby zleci¢ specjalistyczne badanie tej wyjatkowej
czeéci ciala - jego uszkodzenia statyby sie oczywiste. Moglabym takze
przytoczy¢ szereg zyciowych trudnosci tych dzieci, ktére wynikaja
z nieprawidlowej budowy i pracy ich mézgu, poniewaz to si¢ przektada na
zycie, ale odsytam Panstwa do naukowych publikacji i badan, z ktérymi sie
nie dyskutuje’®. Dziecko z FASD — niepetnosprawne? Tak!

* Wiecej na temat rozwoju systeméw diagnozowania zaburzen poalkoholowych w artykule
M. Stopikowskiej, zamieszczonm w niniejszym tomie [przyp. red.].

5 H. Pawtowska-Jaron, Rozwdj mowy dziecka w Swietle teratogennego wplywu alkoholu na jego rozwoj
pre- i postnatalny: zaburzenia komunikacji jezykowej, Krakéw 2015, s. 46-87; M. Klecka, M. Janas-
Kozik, Dziecko z FASD. Rozpoznania réinicowe i podstawy terapii, Warszawa 2009, s. 9-11;
E. Kedra, M. Borczykowska, Plodowy zespot alkoholowy w ujeciu interdyscyplinarnym, Opole 2015,
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Czy dzieci z FASD to urodzeni przestepcy?

Odbezpieczmy kolejna czes¢ omawianego mitu.

Zycie plynie i juz o nim méwia, ze ztodziej, glhupek. Kiedy$ histerycznie
ptakat w trudnych sytuacjach, teraz krzyczy, uzywa nieprzyzwoitych stéw.
W drugiej klasie nawet kopal nauczycieli i do tego nie potrafil przestrzegac
zasad gry w zespole. Teraz ze starszymi kolegami popala papierosy i inne
~S$winstwa”. Kazdy potrzebuje ulgi w stanach napiecia, ale on robi to wbrew
przyjetym normom. Udato mu si¢ jako$ przebrna¢ podstawéwke — w szkole
byto trudno o sukcesy, wiec nie wierzy, ze jest co$ wart, cale jego zycie
rozbijato si¢ o szkote... zatem... urodzony przestepca?

Dziecko z FAS pewnie skonczy podstawéwke, a w gimnazjum bedzie si¢
,Slizgat”, bo ciocia i wujek, czy mama i tata, beda o to walczy¢ i udowadniac
calemu $wiatu, ze FASD istnieje. Zawodu w zawoddwce nie zdazy sie
wyuczy¢, bo edukacja go przeraza, a kolegom nie potrafi odméwié. Skonczy
18 lat i dotyczy¢ go bedzie zazwyczaj stosowana procedura, ktdéra jest
brutalnie prosta. Chciatby jeszcze poby¢ w rodzinie zastepczej, ale co? Dalsza
edukacja to dobra ,,wrézba”, bo oznacza si¢ pozostanie w rodzinie zastepczej,
jej brak — wyprowadzke. Szkota, szkota, szkota...

Niepowodzenia edukacyjne zdarzaja sie dos¢ czesto u dzieci z FASD
i wynikaja, jak juz wspominatam, z nieprawidtowej budowy i funkcjonowania
mozgu. Zachecam ponownie do poczytania naukowych publikagjie.

Koniec z edukacja... wiec wyprowadzka? A poniewaz, jak to sie
w potocznym jezyku mowi, byt , glabem” w szkole, to, jak taki przemadrzaty,
to w ,nagrode” niech si¢ usamodzielni! Czy takie podejscie pomoze wejs¢
miodemu, niepelnosprawnemu cztowiekowi w doroste zycie, kiedy o osobach
z FASD mowi sie ,wieczne dzieci”? Hm, ciekawe w jaki sposéb? Czy zapewni
sobie prace, utrzyma ja i nie wpakuje si¢ w klopoty, a jego kora mozgowa
podota zadaniom zwiazanym z samodzielnym zyciem? FASD to jeden z jego
gtéwnych problemoéw, ale dochodza do tego rzeczy rownie wazne w jego

s. 35-44; T. Jadczak-Szumito, Neuropsychologiczny profil dziecka z FASD. Studium przypadku,
Warszawa 2008, s. 13-16; J. Klimczak, Fetal Alcohol Syndrom — czyli skutki oddziatywania alkoholu
na ptéd, w: Alkoholowy zespdt plodu. Teoria, diagnoza, praktyka, red. M. Banach, Krakéw 2011,
s. 150-152; M. Klecka, FAScynujgce dzieci, Krakéw 2007, s. 53-76.

¢ M. Klecka, Fetal Alcohol Syndrome — Alkoholowy Zespot Plodowy: poalkoholowe dzieci ze ztozong
niepetnosprawnoscig, ,,Dziecko Krzywdzone” 2004, nr 8, s. 46-55; Liszcz K., Dziecko z FAS
w szkole i w domu, Krakéw 2011, s. 18-27; W. Dyr, Teratogenne dziatanie alkoholu, , Alkoholizm
i Narkomania” 2005, nr 1-2, s. 19-25; M. Komorowska, Uszkodzenia mézgu u dzieci
z FASD, ,Remedium” 2007, nr 12, s. 6-7; M. Klecka, Objawy i wczesne rozpoznanie FAS,
,Niebieska Linia” 2006, nr 3, s. 7-9.
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zyciu, jak zerwane wiezi i doswiadczone traumy’. Czy nasz bohater narazony
jest na wejscie na droge przestepcza? Oczywiscie, ze tak. Czy jest
przestepca...?

A moze o wiele bardziej podstawowym naduzyciem wobec dziecka —
oczywiscie wedlug mojej opinii, bylo oczekiwanie od dziecka dotknigetego
FASD, aby doréwnal rowiesnikom wtedy, kiedy dorastal — bez
ukierunkowanego wsparcia i nalezytej opieki medycznej, pedagogicznej,
duchowej, psychologicznej, itp., itd. Przeniesienie dziecka do rodziny
zastepczej ze S$rodowiska dysfunkcyjnego nie jest wystarczajace, zeby
rozwigzac jego problemy zdrowotne i emocjonalne. Rodzina zastepcza, cho¢
jest znacznie lepsza forma sprawowania opieki nad dzieckiem niz
,placowkowa”, potrzebuje pomocy specjalistéw przez caty okres pobytu
dziecka. Przyréwnatabym rodzine zastepcza do malutkiego inkubatora
w wielkim specjalistycznym szpitalu. Taki inkubator, w ktédrym dba sie
o utworzenie klimatu i ciepta potrzebnego do wzrostu.

Na pewno rodzina zastepcza czy adopcyjna moze stanowi¢ pomoc
w wystartowaniu i dobrej dlugoterminowej opiece nad dzieckiem, jednak nie
bez wsparcia tych osdb, ktére maja wplyw na zycie dziecka, a potem
dorostego z FASD. Kto chciatby petni¢ funkcje ,,OIO-mu” dla swoich dzieci z
powodu bteddw specjalistow? Probuje Panstwu zasugerowaé, ze w mojej
ocenie odpowiedzialnos¢ nie lezy tylko po stronie dziecka. Wrdé¢my jednak
do tematu, osoba z FASD moze dopusci¢ sie czynéw karalnych z powodu
swojego uposledzenia, np. wezmie batona z potki w markecie i zje go, nie
ptacac. Czy kto§ powiaze to z jego plodowymi zaburzeniami
poalkoholowymi? Czy osobe z zespolem Downa w takich samych
okolicznosciach uznano by za przestepce? Zastanawiam si¢, czy proba
obalenia mitu, ze osoby z FASD to przyszli przestepcy, nie jest dowodem na
to, jak mato wiemy na ten temat. Osoba z pelnoobjawowym FAS jest chora,
a czesto w widoczny sposob uposledzona®.

Czy zatem problem przestepczosci w dorostym zyciu dotyczy osob
z FASD? Oczywistym jest, ze nie da si¢ znowu jednoznacznie odpowiedzie¢
na to pytanie, gdyz zbyt wiele aspektéw z zycia dziecka trzeba by
przeanalizowad. I niezaleznie od ich ilosci, sam problem tkwi w uznaniu
FASD za rodzaj niepetnosprawnosci. Pamietajmy, ze FASD dotyczy nie tylko

7 G. Iniewicz, Zaburzenia emocjonalne u dzieci i miodziezy z perspektywy teorii przywiqzania,
,Psychiatria Polska” (2008) t. 42, nr 5, s. 671-682.

8 ,Wieczne Dziecko”. Film o zyciu rodzin, w ktorych dorastaja dzieci z FAS/FAE, Warszawa
2008.
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dzieci w pieczy, ale i dzieci z rodzin biologicznych. Dzieci z FASD w pieczy
zastepczej, beda mialy zdecydowanie trudniej w zachowaniu moralnosci
i niewchodzeniu w konflikt z prawem, niz dzieci z FASD urodzone
w zwyklych, ,normalnych” rodzinach (moéwimy o przypadkach FASD
zaistniatych na skutek nieSwiadomosci nieuzaleznionej matki). Dlaczego sobie
pozwalam na takie stwierdzenie? Oczywiscie jedne i drugie ponosza
konsekwencje spozywania alkoholu w okresie ciazy, maja podobne problemy
emocjonalne i zdrowotne. Jednak te porzucone sa czesto traktowane jako
winne swoich zachowan, te drugie (z ,normalnych” rodzin) tylko niegrzeczne
albo po prostu — ,inne i dziwne”. To wedlug mnie bardzo wazny aspekt
postrzegania dzieci z pieczy zastepczej.

Zostanie przestepca? Nie odbezpiecze chyba tej ,miny”, bo to specyficzny
rodzaj bomby - obawiam si¢ ,wywolania wybuchu”. Dlatego jako rodzic
zastepczy stalam sie¢ nieco bezwzgledna i probuje w opisach uzywac
najdrastyczniejszych scenariuszy z zycia napotkanych na mojej drodze dzieci.
Te dzieci potrzebuja konkretnego wsparcia w kazdym obszarze i na kazdym
etapie swojego rozwoju. Prosze sobie wyobrazi¢, co by to bylo, gdyby chirurg
nie precyzowal swoich dziatan w jamie brzusznej pacjenta, tylko wktadat
narzedzia we wnetrznosci i po omacku mieszat, az na cos chorego natrafi,
a néz ,cos tam” wytnie. Absurd, prawda? Mam takie wrazenie, ze cho¢
wiemy, co dolega naszym dzieciom to procedury postepowania nie pomagaja
w zapobieganiu przestepczosci u dzieci z FASD. To jest nasza wspolna
sprawa, skoro zadajemy sobie takie pytania.

A co z choroba alkoholowa? Czy dzieci z FASD beda alkoholikami?

Istnieja podstawy naukowe, by twierdzi¢, ze jest taka mozliwosc¢ i wieksza
sklonnos¢ czy predyspozycja dzieci pijacych alkohol juz w tonie matki. Jednak
powszechnie wiadomo odnosnie choroby alkoholowej, ze ludzie
systematycznie spozywajacy alkohol moga zachorowad i beda borykac sie
z uzaleznieniem’. W grupie ryzyka jesteSmy zatem wszyscy, ale ,,fascynujace”
dzieci, a potem i ,fascynujacy” dorosli, niestety, naleza do grupy
podwyzszonego ryzyka.

Trzeba pamigta¢, z jakimi problemami borykaja sie osoby
z poalkoholowymi zaburzeniami plodowymi: o ich zaburzonym poczuciu
wlasnej wartosci, doswiadczeniu bezradnosci, czesto niezrozumieniu

o T. W. Gierat, Spoteczne i pedagogiczne determinanty alkoholizmu, w: Alkoholowy zespdt ptodu,
dz. cyt., s. 18-30.
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wlasnego deficytu, no i dominujacej, oczywistej przeciez, potrzebie ulgi
w przezywanych napieciach. Wazne jest tez to, jak toczy sie zycie dziecka,
a potem doroslego z tymi zaburzeniami. Istotny, mysle, i celowy z mojej
strony, jest podziat na zycie dziecka:

— w rodzinie dysfunkcyjnej z chora matka (uzalezniona), czesto nieobecna,
podobnie ma si¢ rzecz z ojcem, a potem by¢ moze w placowce lub pieczy
zastepczej.

— w rodzinie normalnej z dobrze funkcjonujacq matka (ktora nieSwiadoma
ryzyka narazita swoje dziecko na szkody poalkoholowe) i zdrowym ojcem,
ktorzy sa obecni w trakcie dorastania.

Dlaczego? Poniewaz lubimy szufladkowanie i uproszczenia, tatwiej
przeciez (mam na mysli ogdt) wypowiedzie¢ sie¢ (najczesciej niepozytywnie)
o dziecku rodzicéw uzaleznionych, a w szczegdlnosci matki pijacej. Na kogo
ono wyrosnie? Bedzie takie jak jego matka i ojciec? Co to znaczy dla dziecka,
a potem dla osoby dorostej? Bardzo czesto porazka zyciowa, gdyz akceptacja
spoteczna jest trudna w takich przypadkach, bo kierujemy si¢ wtedy
najchetniej stereotypami.

Dziecko matki zdrowej ma wigksze szanse, by wybra¢ pozytywne wzorce
z wachlarza przymiotéw matki i by kreowac¢ pozytywny obraz siebie, kiedy
uslyszy: jestes taki, jak twoja matka. Dzieci w pewnym okresie zycia lubia by¢
podobne do rodzicow. Jakie jeszcze atuty posiada dziecko zdrowej matki
i zdrowego ojca? Ich obecnos$¢, milos¢, responsywnos¢, ktéra pomoze
stymulowaé mozg na wszystkich poziomach. Mozna by wymienia¢ dluga liste
cech, ktére zawieraja sie w slowie responsywnos¢ (przypominam, ze
zatozyliSmy, iz choroba dziecka wynikata z niewiedzy matki). A w szkole?
W szkole nauczycielka pochyli sig, bo dziecko z dobrego domu i doceni sam
fakt uczestniczenia w korepetycjach, nawet jesli nie przynosza efektow, a jak
trzeba — to poradnia wyda stosowne orzeczenie. I jesli kochajaca rodzina
zrozumie niepetlnosprawnosé swojego dziecka i pozwoli mu troszke dtuzej
poby¢ w domu, a ono zrozumie, ze przy jego deficytach zawsze moze na nia
liczy¢, to zwigksza sie jego szanse na bycie abstynentem.

A co ma powiedzie¢ osoba z FASD, ktéra ma na dodatek skomplikowane
zycie, bo — bez rodziny albo tylko przy zdawkowym kontakcie'®? Bedzie

10 J. Bankiewicz, M. Werner, Wplyw wczesnych doswiadczen Zyciowych na rozwdj uktadu nerwowego
i wzorcow reakcji z perspektywy potencjalnych zagrozen. Jak naprawiaé szkody — czy psychoterapia
zmienia mézg?, ,Annales Academiae Medicae Stetinensis — Roczniki Pomorskiej Akademii
Medycznej w Szczecinie” (2013), tom: Sympozja II: Neurokogniwistyka w Patologii i Zdrowiu 2011-
2013, red. 1. Kojder, s. 135-140; K. Liszcz, Nadzieja w nas: dzieci z alkoholowym zespotem ptodowym,
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alkoholikiem? Tu kolejna wazna rola do odegrania przez nas wszystkich
dyskutujacych o problemie FASD:

— Tak, bedzie! Jesli bedziemy udawaé, ze problem poalkoholowych
uszkodzen plodu nie istnieje.

— Nie, nie bedzie! Jesli wykazemy si¢ empatia, uznamy, zrozumiemy jego
niepelnosprawno$é, pomozemy uzyska¢ adekwatne, sprecyzowane
i ukierunkowane na deficyty wsparcie.

By¢ moze przyktad, ktorym sie teraz postuze bedzie dla niektérych
bulwersujacy, ale mysle, ze dosadnie charakteryzuje wspomniang kwestie:
,innym niepetnosprawnym” nie méwi si¢ na przykltad w sytuacji, kiedy rodza
sie¢ bez nog: , musisz sobie radzi¢, bedziemy Ciebie traktowad jakbys$ miat obie
nogi, nie wolno ci si¢ zatamywaé, musisz by¢ silny, do toalety nauczysz sie
podskakiwa¢, a buty bedziemy ci kupowac, bo wszyscy je maja”. Nie! Zdrowa
rodzina otoczy dziecko opieka, przemianuje wszystkie priorytety, na pewno
zrobi remont w lazience, usprawni jak tylko moze funkcjonowanie dziecka,
zeby w przysztosci byto bardziej samodzielne, dostosuje otoczenie, wyposazy
w pomoce rehabilitacyjne. Lekarz prowadzacy, fizjoterapeuta, nauczyciel
i pedagog, beda prawie jak cztonkowie rodziny.

Nasze dzieci w pieczy nie maja szczescia zycia w swojej biologicznej
zdrowej rodzinie. Wychowuja si¢ w rodzinach zastepczych i radza sobie, jak
moga — pomimo uszkodzen moézgu oraz przebywania nierzadko u obcych,
niespokrewnionych z nimi ludzi, z obcym rodzenstwem — podobnie jak oni
skrzywdzonym, co stanowi kolejny ptotek do przeskoczenia w ich trudnym
biegu przez zycie. Tak wglada ich rzeczywisto$¢. Dlatego, cieszy mnie fakt
podejmowania tematéw trudnych, bo to zwiastuje zmiany. Jakie? Mam
nadzieje, ze dobre. Na wiele pytan nie ma prostych odpowiedzi.

EHE

Chciatabym podsumowac ten tekst, stawiajac pytanie Czytelnikom: po
czyjej stronie Panstwo staliscie, czytajac moja wypowiedz? Co mozemy teraz
powiedziec¢ o dziecku z problemami wynikajacymi z picia alkoholu przez jego
matke podczas ciazy? ,Uposledzony gtupek”? ,Nic dobrego z niego nie
wyroénie”? ,Urodzony alkoholik i przestepca”? A moze po prostu
NIEPEENOSPRAWNY? Czy wolno nam go ,skresdli¢” i wykluczy¢ ze
spoleczenistwa, czy raczej sprobujemy choremu pomoc? Kimkolwiek jestescie
z zawodu - moze lekarzami specjalistami, fizjoterapeutami, logopedami,

,Niebieska Linia” 2006, nr 3, s. 12-13.
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nauczycielami, duchownymi, profesorami, psychologami, neurologami,
policjantami, sasiadami, sedziami — moze bylibyscie chetni, by skorzystac
z zaproszenia do niesienia zmian? Moze dokonamy tego wspdlnie, aby te
dzieci staly sie¢ pelnoprawnymi czlonkami naszego spoteczenistwa, gdzie beda
mogly liczy¢ na odpowiednia pomoc i jej realnie doswiadcza¢, na pomoc,
ktora z punktu widzenia systemu, nie jest tylko fanaberia rodzicow
zastepczych, ale koniecznym warunkiem dla ich rozwoju i codziennego
funkcjonowania. Moze przy wspolnym wysitku za kilka lat, bedziemy
rozmawiac o ,fascynujacych” dzieciach w dostownym tego stowa znaczeniu.
To, kim sie dziecko staje, jest w duzej mierze zastuga jego rodzicow
i oczywiscie wielu innych czynnikéw, o ktorych tylko wspomniatam. To, ze
dziecko czegos$ nie potrafi i ma deficyty, bezdyskusyjnie nie jest jego wina!
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Matka!
Opracowanie? Katarzyna JOZEFOWICZ, Matgorzata STOPIKOWSKA

Historia niezwyklej milosci
The Story of a Unique Love

Streszczenie

Tekst o charakterze eseju przedstawia historie chlopca, ktéry zostat przysposobiony przez
rodzine zastepcza i dzieki milosci, ktéra go otoczono, oraz podejmowanym dziataniom
terapeutycznym dokonat niezwyktych postepéw w rozwoju. Szczegdtowo opisano kazdy etap
rozwoju dziecka oraz wskazano najwazniejsze czynniki rozwojowe, decydujace o osiggnieciu
poszczegdlnych sukcesow terapeutycznych, wychowawczych i edukacyjnych.

Stowa kluczowe: rozwoj dziecka, milos¢, niepetnosprawnosé, terapia

Abstract

The text of an essay presents the story of a boy who was adopted by a foster family. He has
made remarkable progress in his development thanks to the love with which he has been
surrounded and therapeutic interventions. It describes each step of the development of the
child and identifies the most crucial for success of therapeutic, educational and educational
factors of his development.

Key Words: child development, love, disability, therapy

Mys$l o rodzicielstwie zastepczym dojrzewata w nas od dawna,
a wiasciwie od czasdw narzeczenstwa. Kiedy rozmawialiSmy o tym, ile
chcemy mie¢ dzieci, zdecydowali$my, Ze jesli nie bedziemy mogli mie¢ swoich
to postaramy si¢ o adopcje. Pan Bog jednak nam poblogostawil i mamy

! Dane osobowe oraz informacje mogace identyfikowa¢ miejsca i wydarzenia zostaty
zmienione.

2 Dr n. med. Katarzyna J6zefowicz, asystent w Zakltadzie Fizjoterapii, Katedra Rehabilitacji,
Gdanski Uniwersytet Medyczny.

Dr hab. Matgorzata Stopikowska — pedagog, teolog, familiolog, Kierownik Katedry Nauk
o Rodzinie i prof. ndzw. Ateneum — Szkolty Wyzszej w Gdansku.

Zgodnie z zaleceniem Ministerstwa Nauki i Szkolnictwa Wyzszego dotyczacego ochrony przed
ghostwriting i guest authorship (https://pbn.nauka.gov.pl/static/doc/wyjasnienie_dotyczace_
ghostwriting.pdf /30.10.2014/), okreslamy proporcje uczestnictwa w stworzeniu artykutu na:
autor gtéwny — 50% (ogolna koncepcja tekstu, tres¢ eseju), opracowanie: K. Krzeminska — 25%
(spisanie i nadanie tekstowi formy literackiej), M. Stopikowska — 25% (opracowanie przypisow
oraz przygotowanie do publikacji — bez ingerencji w strukture eseju).
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piecioro wiasnych dzieci w réznym wieku. Pierwsze proby podjecia zdobycia
kwalifikacji w kierunku rodzicielstwa zastepczego podjelismy kilkanascie lat
temu, ale to nie byl jeszcze ten moment. Poniewaz przyszlo mi pracowac
z dzie¢mi znajdujacymi sie w trudnej sytuacji i jednoczesnie miatam
przyjaciotke w Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR), ktéra nieraz
opowiadata o koniecznosci odbierania rodzicom ich potomkdéw, che¢ pomocy
dzieciom, ktdre nie miaty tyle szczesScia w Zyciu co my (i nasze dzieci), byta
zywa. Wiedzialam tez, Ze moze to by¢ sposob na spetnienie zawodowe, wiec
myslatam: ,zajmujac sie wlasnymi dzie¢mi mogltabym pomodc przy okazji
innym i jeszcze zarobi¢ pieniagdze”; myslalam nie raz o rezygnacji z pracy
w szkole na rzecz pracy w domu i cierpliwie czekatam, az PCPR w naszym
miescie zorganizuje kurs dla rodzin zastepczych. Ni stad ni zowad wiosna
2007 roku pojawito si¢ zaproszenie na taki kurs. Zostalismy zakwalifikowani,
udato si¢ przezwyciezy¢ trudnosci organizacyjne i ukonczylisSmy jesienia kurs,
uzyskujac uprawnienia rodziny zastepczej. Nie mogliSmy jednak dojs¢ do
porozumienia, jaka bedziemy rodzing: ja chciatam podja¢ sie opieki
krétkoterminowej — pogotowie opiekuncze (jestem zadaniowcem z natury),
a maz (zdecydowanie bardziej uczuciowy niz ja) mowit o opiece
dlugoterminowej. I tak uplywal czas na naszym codziennym zyciu
z gromadka wiasnych dzieci. Wiosng 2008 zmienitam prace i miatam nadzieje,
ze po wakacjach, kiedy dzieci pdjda do szkoly, a najmlodszy syn - do
przedszkola, bede miata wreszcie po wielu latach troche czasu dla siebie.

16 sierpnia tego roku w drodze na rekolekcje, dostatam SMS-a od
przyjaciotki: ,Czy myslicie jeszcze o rodzinie zastepczej?” — i tak zaczeta sie
nasza przygoda.

15.08.2008 roku w pewnym miescie byla ulewa i do jednej z sal szpitala
przez kratke wentylacyjna lata si¢ do wewnatrz woda. Sala na drugim pigtrze
byla zalana, 16zeczko zachlapane, wiec kobiete z dzieckiem przeniesiono do
pokoju, gdzie lezala moja kolezanka. Kobieta opowiedziata mojej przyjacidtce,
ze w szpitalu lezy chlopiec o imieniu Mito$¢ i Ze biedak jest porzucony przez
rodzicow. Ta wystala do mnie SMS-a z zapytaniem, czy myslimy jeszcze
o opiece zastepczej. Nie liczyla na reakcje zwrotng z mojej strony.
Odpowiedziatam krotko, ze tak. Przyjaciotka napisata: ,tu jest dziecko do

3 Autorka nadata chtopcu symboliczne imie ,Milos¢”, gdyz uwaza, ze najlepiej oddaje ono to,
czego za jego sprawa doswiadczyta jej rodzina, w mysl tego, co napisat Jan Pawel II w swoim
Liscie Apostolskim ,,Salvifici Doloris”: ,,(...) cierpienie jest w Swiecie po to, azeby wyzwalato
mitos¢ (...)” (nr 30).
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wziecia — 14-miesieczny chlopiec, chyba wolny prawnie, a o sytuacji
medycznej bedzie wiadomo w poniedziatek”.

Chtopiec urodzit si¢ w ciezkiej zamartwicy. Wazyt 1990 gram i miat 46 cm
dtugosci. Rozpoznanie z pierwszego szpitala: wczesniactwo, zespdt Pierre
Robin’a - czyli mata cofnieta zuchwa, cofniety jezyk i wysokie, tzw. gotyckie
podniebienie, zaburzenia potykania, krztuszenie si¢ $ling, oprdcz tego
niedokrwisto$¢, zapalenie ptuc i zodttaczka. Po 14 miesiacach pobytu w
szpitalu w dalszym ciagu utrzymywaly si¢ wczesniejsze problemy: brak
polykania i ssania, karmienie wylacznie przez PEG (przezskérna
endoskopowq gastrostomie), zalegajaca wydzielina, furczenia, niedobdr masy
ciala, opdzniony rozwdj psychomotoryczny, refluks pecherzowo-
moczowodowy.

Sierpien byl jedynym miesigcem, kiedy jezdzitam z moja corka Ada na
treningi jezdzieckie. Zaraz po wyjsciu ze stajni zasugerowalam jej, abysmy
podjechaty do szpitala zobaczy¢ maluszka. Podirytowana moja spontaniczna
decyzja Ada krzyczata do mnie ,Mogtas mi powiedzie¢, to bym wziela ciuchy
na przebranie”. Pomimo napigtej atmosfery pojechatySmy prosto ze stajni do
szpitala i zastalysmy tam zaslinione dziecko z otwarta buzia, do wziecia od
zaraz.

Chiopczyk nie umiat siedzie¢, chodzi¢, raczkowaé, wyraza¢ emocji ani
potrzeb. Byl dzieckiem lezacym, w zasadzie bez kontaktu wzrokowego.
Generalnie nie dalo sie go ,poskiada¢ do kupy”, do takiego utozenia, ktore
odpowiadatoby zdrowemu, donoszonemu dziecku. Lézeczko byto catym jego
Swiatem.

Po powrocie do domu zadzwonitam do mojej przyjacidtki, ktora jest
neurologopedka i powiedziatam: ,Stuchaj, jest taki cztowieczek, mowia, ze ma
zespol Pierre Robin’a — no wiesz, twarzoczaszka nie taka, nie polyka; zobacz
go, zaopiekujemy sie chtopcem i puscimy do adopgji”. W najblizszy weekend
miata mie¢ wyklady jedna z dwoch w Polsce instruktorek metody Castillo-
Moralesa*. Przyjaciotka pojechata na to szkolenie i porwata instruktorke Anie,

+ Metoda Rodolfo Castillo-Moralesa odwotuje sie do teorii integracji odruchéw i stymulacji tzw.
punktéw neuromotorycznych przez niego wytypowanych, proponujac przede wszystkim
ustno-twarzowa terapie regulacyjng oraz neuromotoryczna terapie rozwojowa. Jak twierdzit jej
autor, moze by¢ przydatna w terapii logopedycznej dzieci z nieprawidlowosciami w budowie
aparatu mowy, zaburzeniami mowy czy nadmiernym napieciem miesniowym. Castillo-Morales
podkreslat takze znaczenie wzajemnej komunikacji, bezpieczenistwa i zaufania w zapewnianiu
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aby obejrzata Mito$¢. W sobote po wyktadach, ciemna noca, pojechaly razem
do szpitala. Ania obejrzata chlopca i razem z mojq przyjacidtka nagraty film,
jak nalezy go rehabilitowacé. Wéwczas padto hasto, ze za dwa miesigce Milos¢
bedzie tykac.

W  niedzielne popotudnie, 31 sierpnia, puscitam rodzinie film
o rehabilitacji Mitosci i moéwie: ,Stuchajcie: jest takie dziecko, trzeba by mu
pomoc, troche podrehabilitowac i przygotowac do adopcji”. Wszyscy wyrazili
zgode, poza dziesigcioletnim Marcelem, ktéry powiedziat ,Nie bede po
kolejnym bachorze sprzata¢”! Marcel mieszkat w pokoju z Aleksem, no
i wiadomo, ze dziesigciolatek musiat po trzyletnim bracie zawsze dokonczy¢
sprzatanie. W rodzinie zastepczej jest tak, ze przy podejmowaniu waznych
decyzji wszyscy jej cztonkowie musza wyrazi¢ zgode. Zgoda Marcela byta
niezbedna, aby mdc kontynuowad dziatania w kierunku przygarniecia
Milosci. Postanowitam zapewni¢ Marcela, ze nigdy nie bedzie musiat po
Milosci sprzatac i dzieki temu uzyskatam ostrozng odpowiedz: ,, Dobra, niech
bedzie”. Zgoda wszystkich cztonkéw rodziny umozliwila nam przejscie do
kolejnego etapu formalnosci — zebrania wszystkich dokumentéw.

Czwartego wrzesnia osobiscie zawioztam dokumenty do PCPR, w piatek
trafity do Sadu. W najblizszy poniedziatek, 6smego wrzesnia, Sad postanowit
umiesci¢ Milo§¢ w naszej rodzinie. Kiedy odbieratam swiadectwo pracy
zadzwonil telefon i pani doktor powiedziata: ,mozecie zabra¢ Mitos¢ do
domu! Sad sie¢ zgodzit!” Nogi si¢ pode mna ugiely. Tak szybko? Przeciez to
zawsze trwa kilka miesiecy... Zapytatam: ,a moge poprosi¢ o jeden, dwa dni
na przygotowanie si¢?”. Nie wiedziatam, jak bedzie — czy bede mogta z nim
wychodzi¢ na dwoér? Czy bede miata na cokolwiek czas? Chciatam
uporzadkowac kilka prywatnych i zawodowych spraw.

Dziesigtego wrzesnia Mitos¢ zamieszkat z nami (nici z wolnego czasu...).

Troche byliSmy przerazeni tempem, w jakim Milo$¢ znalazt si¢ u nas oraz
jego niepelnosprawnoscia. Poczatki byly trudne. Jeki po nocach, na ktdre nie
mozna bylo nic poradzié, poniewaz chiopiec nie wiedziat, co to przytulenie,

prawidlowego rozwoju dziecka. Jedna z inspiracji dla twércy tej metody byly szamanistyczne
tradycje ludow Ameryki Potudniowej (S. Masgutowa, A. Regner, Rozwdj mowy dziecka w Swietle
integracji sensomotorycznej, Wroctaw 2009, s. 91-100; J. Kielin, Ustno-twarzowa terapia regulacyjna
wedtug Castillo-Moralesa, w: Rozwdj daje radosé. Terapia dzieci upodledzonych umystowo w stopniu
gtebokim, red. ]. Kielin, Gdansk 1999, s. 99-101; Stowarzyszenie Castillo Moralesa Polska,
Koncepcja Dr Rodolfo Castillo Moralesa, w: http://www.castillomorales.pl/?koncepcja-dra-rodolfo-
castillo-moralesa,21 (dostep: 10.12.2016).
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bujanie... Bat si¢ kazdego kontaktu fizycznego, zwlaszcza dotykania jego dtoni
i twarzy. Jak wiadomo, w szpitalu zblizajace si¢ rece stuza do ktucia, a nie do
glaskania, nachylajagca si¢ twarz — za chwile uzyje ssaka lub maski
wentylacyjnej. Potozony na dywanie chtopiec pozostawat w tej samej pozydji
nawet do trzech godzin — do kolejnego karmienia sonda, wzrok obojetny,
zawieszony w wybranym punkcie. Z nieustannie otwartych ust ciagle ciekia
$lina, wiec zakladatam mu ceratowy sliniak, aby nie trzeba bylo go co chwila
przebiera¢. Przy karmieniu zarzucal pokarm i ,wywracal” oczami -
podejrzewalismy padaczke, ale okazalo sie, ze to z powodu refluksu
zoladkowo-przelykowego. Mitos¢ dawat nam do zrozumienia, Ze relacje
miedzy nami maja polegac na uktadzie: wlej pokarm, odt6z, odejdz.

Lézeczko Mitosci wstawilismy do pokoju, ktory byt pokojem przechodnim
do fazienki — czyli w miejscu, gdzie ,tlumy” przechodza tam i z powrotem.
ChcieliSmy w ten sposob oswoic¢ go z ludZmi, ktérzy maszeruja po tym domu
i przy okazji wzbudzaé jego ciekawos$¢ bez bezposredniej ingerencji. Od
poczatku pobytu w naszym domu rozpoczeliSmy rehabilitacje i stymulacje
ogolna. Neurologopeda zajal si¢ twarza i polykaniem — przede wszystkim
metoda Castillo-Moralesa, fizjoterapeuta — resztq ciata metoda NDT Bobath®.
Staratam si¢ odwiedzi¢ jak najwiecej specjalistow, aby znalez¢é sposob na
niepelnosprawnosci.

Fizjoterapeuta kazal nam wyciaga¢ Mitos¢ jak najczesciej z tdzeczka na
podloge, wiec postawiliSmy w jadalni szesciokatny kojec i odtad chlopak
towarzyszyl nam spedzajac czas albo w kojcu, albo na dywaniku. W tygodniu
wozitam go do potudnia na rehabilitacje — dwa, trzy razy w tygodniu na
metode Bobath i dwa, trzy razy w tygodniu na masaze u neurologopedy. I tak
meczytam go regularnie. Przez pierwsze miesiace w ogodle nie drgnat
w rozwoju. Dalej lezat bez ruchu z zasliniong buzig i nie dawat sie dotkna¢, co
utrudniato branie go na rece. Postanowitam zainwestowa¢ w chuste do
noszenia dzieci (wczeéniej, jak Aleks byt maty odbytam specjalny kurs dla

5 NDT-Bobath (Neurodevelopmental Treatment Bobath) —neurorozwojowa metoda rehabilitacji
opracowana przez dr Karla i Berte Bobath w latach 40. XX wieku. Metoda proponuje rozwijanie
i ksztattowanie wrodzonych odruchéw oraz tzw. terapie sensomotoryczna. Z pacjentem pracuje
sie¢ nad rozwijaniem odruchéw prawidtowych, wygaszaniem odruchéw patologicznych,
normalizacja napiecia miesniowego, formowaniem poprawnej postawy ciala. NDT-Bobath jest
stosowana w rehabilitacji 0séb z uszkodzeniami o$rodkowego uktadu nerwowego (M. Matyja,
M. Domagalska, Podstawy usprawniania neurorozwojowego wedtug Berty i Karela Bobathéw,
Katowice 2009, s. 146-167).
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mam, jak uzywac takich chust). Kupitam jq nie po to, aby mie¢ wolne rece, ale
po to, aby zmusic¢ go do bliskiego kontaktu. Na poczatku, jak go probowatam
w nig zapakowad, to walczyl rekoma na wszystkie sposoby; $lina leciata mu
ciurkiem, wigc zanim skoniczytam wiazanie to bytam cala mokra, ale dzieki
chuscie udato mi sie pojechac z Mitosciqa do Wroctawia.

To byt styczen 2009 roku, temperatura siggata minus dwudziestu stopni
Celsjusza, wiec mrdz byt siarczysty, a do Wroctawia nie byto bezposredniego
pociagu, ale kilka przesiadek to przeciez nie problem. Milos¢ w chuscie,
jedzonko i pieluchy w plecaku i tak w jedna noc dojechalismy do Wroctawia
na kurs Castillo-Moralesa, podczas ktérego Mitos¢ mial poéttoragodzinng
konsultacje. Instruktorki méwity po angielsku i niemiecku, a ja nie znam tych
jezykéw. Zrozumiatam jednak jedno zdanie — dziecko nie powinno przy
terapii odczuwac stresu. I wtedy postanowitam: koniec zMoralesem!

Po trzech miesiqgcach zaniechaliSmy intensywnej rehabilitacji
logopedycznej widzac, ze chlopiec nie bardzo rusza do przodu. Do tej pory
znacznie udato si¢ poprawi¢ stan jego podniebienia, ktére wczesniej byto
bardzo waskie i wysokie; rozruszaliSmy zuchwe dotad nieruchoma, ale buzia
nadal pozostawala stale otwarta. Milo$¢ wciaz odczuwal stres zwiazany
z dotykiem i mysle, Ze to go blokowato. Zostalismy tylko przy fizjoterapii —
jezdzilisSmy na metode Bobath, cala twarz zostawilam. Kasia si¢ wkurzata:
,On ma juz prawie dwa lata, robimy, nie ma czasu”. Ja powiedziatam - , Nie,
nie robimy”. Dlaczego o tym wspominam?

W pewnym momencie zrozumialam, Ze inaczej jest, gdy kobieta ma
dziecko biologiczne, ktore jest z matka od poczatku i ktére ma poczucie
bezpieczenstwa — w takim przypadku mozna prowadzi¢ intensywna
rehabilitacje od samego poczatku. Dziecko przysposobione ma ciagle uczucie
zagrozenia, nie potrafi zaufa¢ i wszelkie intensywne interwencje
rehabilitacyjne odbiera jako forme znecania si¢ nad nim. To, co odkrylam,
z czasem zaprocentowalo (Kasia mi potem przyznata racje). Ja, jak sadystka
bratam go miedzy kolana i robitam masaze twarzy, a Mitos$¢ byt emocjonalnie
w totalnym niebycie — na twarzy nie mial Zadnych miesni, mimiki, nie
wyrazal zadnych emocji; jedyna rzecz, ktéra u niego byta obecna to paskudny
jek, ktorego mdj maz nie mdgl znies¢, wiec jak dziecko zaczynalo w nocy
jecze¢, to bratam go pod pache i schodzilam na dot, do salonu, aby reszta
rodziny mogta spac.

Byta taka jedna noc, kiedy po raz kolejny z jeczaca Miltoscig na rekach
(Smiertelnie zmeczona) myslatam o moich marzeniach i planach... ,O, w tym
pokoju bedzie stolik, lampka i czas na osobistq modlitwe i medytacje Stowa Bozego.
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Dzieci podrosty, bede miata czas dla siebie i na spotkanie z Bogiem, tak dtugo na to
czekatam (najstarszy syn miat juz 18 lat)...”. Dlaczego ja znowu nie mam czasu!?
Dlaczego nie moge sie z Toba spotka¢ Boze!? I do dzi$ mam dreszcz na
plecach, gdy sobie przypomne, co wtedy ustyszatam w sercu: , Przeciez masz
zywego Jezusa na rekach...”. ,Kto przyjmuje jedno z tych dzieci w imie moje, Mnie
przyjmuje” (Mk 9,30-37) i ,,A kto by jedno takie dziecko przyjal w imi¢ moje, Mnie
przyjmuje” (Mt 18, 5).

To, co ustyszatam na kursie Castillo-Moralesa uzmystowito mi, ze trzeba
da¢ dziecku spokdj, da¢ mu normalne zycie, da¢ mu funkcjonowaé wbrew
temu, co by si¢ chcialo od razu. Czasami zadaje sobie pytanie: ,Gdybym
wlozyta jeszcze wiecej wysiltku, wiecej pracy, rehabilitacji czy Mitos¢, by dzis
gryzt, mowil?”. Moze tak, ale jego historia jest specyficzna: 14-miesigczne
porzucenie... W jego krétkim zyciorysie wazna role odegralo takze inne
przykre doswiadczenie. Z wywiadu wiem, ze Milo$¢ w wieku kilku miesiecy
zycia byt juz w kontakcie z personelem medycznym - usmiechal sie,
odmachiwat, az ktérego$ dnia zachorowal na ospe wietrzng i zostat
przeniesiony na oddziat zakazny. Kiedy wrocit z tego oddziatu, odszedt od
kontaktu z ludzmi — zamknat si¢ w sobie. Zareagowat zupelnie normalnie, tak
jak dzieci reaguja.

Gdy wzielam go ze szpitala, dostat od nas jakas$ stabilnos¢, bo wokoét byli
stale ci sami ludzie, a nie personel, ktory sie ciagle zmienia, ale ja ciagle go
maltretowatam, w imie jego dobra, oczywiscie. Na poczatku myslatam tylko
w kategoriach: trzeba go podleczy¢, opieka krétkoterminowa trwa dwanascie
miesiecy, do pietnastu maksymalnie, wiec trzeba sie spieszy¢, a tu — nic...
Dopiero w czerwcu, czyli po okoto 10 miesigcach, jak wrdcitam
z trzydniowego szkolenia, Milo$¢ pokazal pierwsze emocje. Oczywiscie tg
emocja byla ztos¢, ale i tak w rodzinie byt powdd do $wietowania. Ile miesiecy
trzeba bylo poczeka¢ na to, aby on ze swojej skorupy zaczal po malenku,
ostroznie wychodzic¢...

I wtedy podjeliSmy decyzje, ze bedziemy podaza¢ za nim.

Pierwszy ruch chtopca w przestrzeni byt za kotem. Koty i psy nie maja
wstepu do domu, ale pewnego dnia nasza kotka wpadia mi do domu
i przeszia koto kojca, gdzie lezat Mitos¢. Ciekawos$¢ chtopca byta tak silna, ze
pierwszy raz w zyciu odwazyl sie ruszy¢ do przodu. Od tego czasu zwierze
miato wstep do domu - tak to sie niektérym szczesci wzyciu!

Mitos¢ byt dzieckiem mocno , asymetrycznym” — jego sposdb poruszania
sie wygladat tak, ze odbijat si¢ z lewej reki. Jego asymetria prawdopodobnie
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wynikata z tego, ze krzywo ukladal si¢ w t6Zzeczku szpitalnym. Do jego sali
wstawiono telewizor, w ktory dziecko wpatrywato si¢ godzinami
w dogodnym dla siebie (niekoniecznie prawidtowym) ulozeniu, czyli
wykrzywione w ksztalcie litery ,C”. Poskladanie go do $rodka kosztowato
nas sporowysitku.

Po czterech miesigcach petzania Milo$¢ zaczal nieSmiato raczkowac. Nadal
ulubiona byta pozycja lezaca, o siedzeniu nie bylo mowy. Chiopiec nie bat sie
juz kontaktu fizycznego, ale w dalszym ciagu miat nadwrazliwos¢ dotykowa,
zwlaszcza w okolicach twarzy, rak i karku. W kolejnych miesigcach
poprawiata si¢ jego sprawnos¢ fizyczna, mimika, wyrazanie emogji,
zroznicowanie dzwiekowe — chociaz nadal byly to bardziej formy jeku niz
gaworzenia. Przybral tez nieco na wadze i przestat chorowac.

Problemem pozostawato karmienie, ktore bylo zwiazane w dalszym ciagu
z zarzucaniem pokarmu do ust i drog oddechowych. Zmniejszylismy ilos¢
podawanego jednorazowo pokarmu (to pomyst Ady, jeden z wielu), co
spowodowato zwigkszenie czestotliwosci karmienia, ale zmniejszyto
czestotliwo$¢  zarzucania  treSci  pokarmowej.  Doszedt  problem
z wyproznieniami spowodowany by¢ moze odruchowym wstrzymywaniem,
by¢ moze staba perystaltyka jelit (jak wynikalo z badania pasazu przewodu
pokarmowego) albo po prostu ze zbyt matej ruchliwosci.

W miare uplywu czasu rozwijala si¢ skala emocji chtopca — rados¢,
zadowolenie, protest, bunt, zadania. Milo$¢ okazat przywiazanie emocjonalne,
najpierw do mnie i do Ady, naszej starszej corki, ktéra bardzo mi pomaga w
opiece nad maluchem. Dopiero potem nawiazywal relacje z kolejnymi
czlonkami naszej rodziny. Najdiuzej czekal na kontakt mdj maz. Obu bylo
bardzo trudno. Maz mial trudnos¢ w akceptacji niepetlnosprawnosci
i kontakcie, no i ten nieprzyjemny zapach z ust Mitosci...

Nic nie przyjmowat do ust, zarzucat ciagle pokarm — wigc tak naprawde
jedna ,wymiocina”. I uwielbiat autostymulacje swoja $lina. Tak ja sobie
wyciagatl i nawijal, a jak chciato sie go wytrze¢, to wciagat i czekat az odejde...
Niejednego zniechecato to do kontaktu z nim.

Mitos¢ zrobil ogromne postepy — kiedy skonczyl dwa lata siedziat juz
sobie w ikeowskim krzesetku, raczkowal i chodzit trzymany za dwie rece.
Caly czas byt karmiony PEG-iem.

Pewnego dnia zainspirowat go zapach kawy z miodem, ktérg pitam. Jak
zaparzalam kawe, to zaczal zaglada¢ do mojej filizanki i zostawial mi
,pianke”, taka niesmaczna... Od tego momentu zaczelo si¢ zagladanie do
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kubkow i — moze? — szansa na picie.

Ktéregos dnia bylam z Miloscia w odwiedzinach u mojej mamy.
Przyszywana babcia chtopca zaczeta namawia¢ mnie, abym data mu sie napic¢
ze szklanki. Strach mnie przeszedl, bo mama miata tylko szklanki z bardzo
cienkiego szkla, takie jakie byly w kazdym domu w konicu XX wieku, albo
bardzo ciezkie kubki.

Mitoé¢ dalej nie potrafil potyka¢, wiec batam si¢, ze kiedy naleje mu
szklanke wody, to on si¢ dostownie utopi, ale wpadtam na genialny pomyst.
Pomyslatam, ze jak bede mu wlewac¢ do szklanki po pot tyzeczki wody, to
w takiej ilo$ci ptynu na pewno sie nie utopi. I tak sie zaczeto — kubeczek i do
tego naczynia wlewatam po pét tyzeczki wody, bardzo mu to odpowiadato.

Od pazdziernika 2009 rozpoczeliSmy masaz Shantala®. Na poczatku byto
bardzo trudno, Mitos¢ stawiat opor, ale z tygodnia na tydzien chtopiec byt
coraz spokojniejszy, wyciszony i zaczal si¢ poddawac dotykowi.

Listopad uptynat nam niestety pod hastem , infekcja”.

Opieka nad Miloscia nie wymagata specjalnych umiejetnosci. Jedyna
trudno$c¢ dotyczyla sposobu karmienia, ale nie bylo to klopotliwe, wydaje sie
nawet, zZe znacznie tatwiejsze od tradycyjnego odzywiania, gdyz dziecko nie
marudzi, Ze co$ mu nie smakuje. Tylko na poczatku — drugi miesigc pobytu u
nas — podczas karmienia wpadl w jakas dziwna panike, zaczal sie szarpac...
prawdopodobnie przypomniat sobie (tak podpowiedziala nam lekarka), jak
byl przywiazywany do 16zeczka w szpitalu podczas karmienia - dla
bezpieczenstwa. Ciagle za mato personelu, za duzo pracy zmusza do takich
rozwiazan, a skutki sa, jakie sa. My$latam, co zrobi¢, Zebym i ja nie musiata go
wiazac. Na ,szczescie” moje dzieci zaczely chorowaé — jak ja to nazywam
w sztafecie, czyli po kolei — i tak zyskatam asystentéw na cztery tygodnie.
A potem umawialam si¢ ze znajomymi na kawe, a tak naprawde

¢ Jest to metoda stymulacji taktylnej dzieci opracowana przez francuskiego poloznika —
Frédéricka Leboyer, znanego takze z propagowania idei ,Birth without Violence” (F. Leboyer,
Narodziny bez przemocy, Warszawa 1986). Opiera si¢ na hinduskich tradycjach masowania dzieci
przez matki i jest ukierunkowana na dostarczenie dziecku bodzcow dotykowych,
a jednoczesnie nawigzanie kontaktu miedzy dzieckiem a jego opiekunem oraz zacie$nienie
bliskosci miedzy nimi (tenze, Shantala. Tradycyjna sztuka masazu, Warszawa 2012, passim;
J. Kielin, Masaz twarzy, jamy ustnej i catego ciata, w: Rozwdj daje rados¢, dz. cyt., s. 87-97). Wiecej
informacji na ten temat: Polska Szkota Masazu Shantala, w: http://www.shantala.pl/baby/ (dostep:
14.09.2016).
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potrzebowatam, zeby kto$ byt koto mnie, gdy bede podawac jedzenie Mitosci
do brzucha, i przypilnowat jego rece, gdyby chcial wyszarpna¢ ,PEG-a”.
Przynajmniej od$wiezytam znajomosci...

W grudniu pojechalismy na turnus rehabilitacyjny, ktéry zorganizowany
byt w czterogwiazdkowym hotelu — pelna kultura. Milo$¢ nic nie jadl, pit
tylko wode, innych napojow batam sie podawaé. Za kazdym razem, gdy
Mitos¢ wlat sobie do buzi wode, nastepowato uderzenie kubkiem w stot
i krzyk ,y y y y” — on tak prosit o wiecej. Pomy$latam sobie , Boze mdj, gdzie
ja sie¢ z nim pokaze, przeciez on si¢ zachowuje jak matpa” i wtedy z odsiecza
przyszia pani neurologopedka:

— Moze niech Pani sprébuje MAKATON?.

—Cotojest?

—To sa takie specjalne gesty — zamiast mowic ,,y y y y” , niech pokaze, ze
chce pi¢ przy pomocy specjalnego gestu.

Bardzo szybko pojawit sie pierwszy sukces, bo juz nie dostawat pi¢ na
.Yy Yy’ tylko, gdy pokazat gest. Potem z moja cérka uczylysmy go drugiego
gestu — DAJ. No, niech chtopak uczy si¢ kultury! Trzy miesiace to trwato. Ada
uktadata mu reke i prébowata wyuczy¢: tak jest DAJ, tak jest PIC. Strasznie
mozolna praca, bo nie mozna nic dziecku da¢, zanim nie pokaze gestu. Nie
wiem, na ile to jest trudne, bo nie znam fizjologii. Moze gdybym miata
wieksza wiedze, to zmienitabym kolejnos¢ przyswajanych migéw. Potem
probowatam nauczy¢ go jak pokaza¢ WIECE], bo chciatam, aby ,, powiedziat”
DAJ WIECE] PIC. Za nic nie mozna byto wyuczy¢ go tego gestu, do czasu, az
wybraliSmy sie¢ na badanie psychologiczne. Pani wyjeta banki mydlane, ktére
Mitos¢ zobaczyl pierwszy raz w zyciu. Jak zobaczylam btysk w jego oku,
powiedzialam do kobiety:

— Wara, jedli pokaze mu Pani bariki, zanim on pokaze WIECE]...

I rzeczywiscie, on tak bardzo chciat tych baniek, ze zdecydowat sie po raz
pierwszy pokazac¢ gest WIECE], a potem ruszyta lawina migowego — Mitosc¢
zobaczyl moc sprawcza i zaczal przyswajac ten jezyk.

7 MAKATON to jedna z alternatywnych i wspomagajacych metod porozumiewania sie,
postugujaca sie zazwyczaj kombinacja symboli graficznych, gestéw i komunikatéw werbalnych
— w zalezno$ci od mozliwosci i potrzeb jego uzytkownikéw. Adaptacja metody i opracowanie
polskiego stownictwa zostalo dokonane przez B. B. Kaczmarek - pedagoga specjalnego
i logopede (MAKATON®. Program Rozwoju Komunikacji PRKM, [Strona Startowal,
w: http://www.makaton.pl/ (dostep: 12.12.2016); B. B. Kaczmarek, Makaton w rozwoju 0séb ze
ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi, Krakéw 2014, passim).
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Kolezanka zapisala mnie na kurs jezyka migowego, ktory odbywal sie
w naszym miescie. Kiedy wracalam z zaje¢, to migatam sobie z moim
Aleksem, a Milos¢ prébowat co$ wytapac.

Kiedy Mito$¢ miatl trzy lata zostat zdiagnozowany jako dziecko
funkcjonujace na poziomie uposledzenia umystowego w stopniu znacznym.
Wciaz byt asymetryczny, wciaz kulejacy, ale juz chodzit.

Podazaj za...

Nieustannie szukatam okazji, motywacji, zeby co$ jeszcze, cos wiecej...
I trafila si¢ okazja. Gdy Milo$¢ chcial wejs¢ na pierwsze pietro domu
pokazywat: PROSZE POMOZ OPA (na migi oczywiscie). Pomyslatam sobie,
ze to ostatni moment, aby wykorzystac¢ schody do nauki mowy werbalnej, bo
za chwile chtopak sam si¢ nauczy po nich chodzi¢ i nie bedzie juz miat
potrzeby proszenia o pomoc.

Zatem moéwie do niego:

— Stary, prosze pomoz, ale co...

On pokazuje na schody... ajana to:

- No, ale co —opa?

No i wtedy zaczeliSmy zabawe... Milos¢ zwerbalizowat si¢ i powiedziat:
~ehe” i tak zaczelisSmy c¢wiczy¢ komunikacje werbalng, ktéra byta rytmem
eheh, yhh. Dzi$ (lipiec 2014) moéwi: ,mama”, ,tata”, ,do domu”, ,jutro do
szkoly”, ,skarpety”...

Edukacja nocniczkowa... Ech, to byta zabawa! Nienawidzit nocnika - dla
niego nocnik byt jakby pod pradem i jeszcze otoczony drutem kolczastym. Tu
byla potrzebna terapia behawioralna. Jak przebieratam mu pieluchg, to nocnik
stal w okolicy i stopniowo przesuwatam go coraz blizej i blizej i dotykatam,
zeby pokaza¢, ze nie gryzie. Jednoczesnie zawsze pokazywatam gest
oznaczajacy toalete. Az ktéregos dnia udato mi si¢ posadzi¢ go w ubranku na
chwilke. To, Zze nieustannie powtarzalam gest sprawilo, ze potem juz szybko
zaskoczyt i zaczat korzystac¢ z rézowego nocnika. Specjalnie wspominam, ze
nocnik byt rézowy, bo tu pojawia si¢ kolejna historia...

MieliSmy trzy nocniki (zeby nie biega¢ po pietrach domu w razie
potrzeby), ale najczesciej sadzatam go na rézowym, bo byt najmniejszy — jego
pupa byla bardzo mata, wiec rézowy byt najwygodniejszy. Ktéregos dnia, gdy
zglosit potrzebe, ja lecialam z rézowym nocnikiem, a on pokazywat mi przy
pomocy gestéw, ze nie usiadzie na rézowym nocniku, bo chce zielony.
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Weczedniej wydawalo mi sig, Ze uczenie go koloréw jest zupeinie bez sensu,
a w tym momencie okazalo sig, ze nie — ,zielony” miat moc sprawcza!

Mitos¢ caty czas oddychat buzig i nie potykat — sam sobie wlewat picie do
buzi z najrézniejszych naczynn - tradycyjne kubki, ,kubki niekapki”,
wyprébowalismy tez znicz z lkei, ale ten pojemnik byl troche za szeroki.
W konicu, jak kupitam na Wielkanoc kieliszki do jajek, to okazato sig, ze to jest
idealne naczynie dla chtopca, bo ma grube szklo i maty obwdd; dos¢ dtugo
z niego pit.

W celu leczenia rozszczepu podniebienia zostaliSmy skierowani do
Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie. Po dlugim, wuciazliwym
wyczekiwaniu lekarz spojrzat w otwarta buzie Mitosci i powiedziat:

— Dziecko nie ma rozszczepu. Prosze jecha¢ do domu i przyjechac za jakis
czas, jak dziecko sie troche ,,uklepie”.

Wiegc szczedliwa wrocitam do domu z wiescia, ze wczesniej sie jednak
pomylili. Mitos¢ miat gotyckie podniebienie i dwa waty, takie jak waly nad
Wista, ktore z Kasig rozciagatysmy. Pewnego dnia moja corka dopatrzyta sie
dziurki w podniebieniu, co swiadczylo o tym, Ze to jednak jest rozszczep. Byto
to w tym samym czasie, jak Mitos¢ zostal zdiagnozowany jako uposledzony
umystowo w stopniu znacznym. Wtedy tez chlopiec wpadl w autoagresje
i mocno zaczat sie okaleczac.

U Milosci trudno si¢ byto czegokolwiek dopatrzeé¢ ze wzgledu na duza
ilos¢ dliny. Pojechatam z nim do Kliniki Chirurgii w naszym miescie, gdzie
Pani Doktor stwierdzifa, ze nie ma rozszczepu. Mitos$¢ dart sie w nieboglosy —
zawsze tak reagowal na widok bialego fartucha, wiec przekrzykiwatam go,
mowiagc do Pani Doktor:

— Pani doktor, chtopiec ma rozszczep!

— Prosze Pani — nie ma!

— Ale moja cdérka dopatrzyta sie dziurki w podniebieniu, prosze zobaczyc!

— Chlopiec nie ma rozszczepu!

Po krotkiej przepychance pani doktor wzieta go do gabinetu zabiegowego,
chwycita za specjalne nozyczki, takie zakrzywione, przejechata po
podniebieniu i bez stowa data skierowanie na oddziat. Doczekalismy sig¢
konsultacji przed operacjq i znowu sie zaczeta przepychanka — ja méwie, ze
jest rozszczep, lekarz — ze nie widad, ja mowie:

— Dziecko ma rozszczep, bo widac przeciez czarng dziure.

— Prosze Pani, czarne dziury to sa tylko w kosmosie.
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—I'u mojego dziecka w buzi!

W koncu doktor wzieta rekawiczke, zamerdata mu palcem w buzi i méwi:

— Oo, przeciez on w ogdle nie ma podniebienia migkkiego, on nigdy nie
bedzie mowic.

Potem druga lekarka wziela rekawiczke, wsadzila reke do buzi Mitosci
i rozpoczeta sie¢ dyskusja na temat tego, co chtopiec ma w buzi, a raczej czego
nie ma, bo wniosek z tych rozmow byt taki, ze u MitoSci nie ma, z czego zrobic
przeszczepu.

Po chwili zostalam poproszona o opuszczenie gabinetu i poczekanie na
zewnatrz. Mogtam juz to zrobi¢, bo otrzymatam juz wszelkie cenne dla mnie
informacje. Po ponownym zaproszeniu do gabinetu dowiedziatam sig, ze
W naszym miescie nie sa w stanie nic z tym zrobi¢ i ze mamy jecha¢ do
Warszawy.

Wrdcilismy wiec do Instytutu Matki i Dziecka do Warszawy. Termin
wizyty mieliSmy wyznaczony na grudzien, tj. pot roku po konsultacji z nasza
doktor. Do tego czasu wytworzylo si¢ podniebienie migkkie, wiec juz byt
materiat, ktory mozna bylo pozszywac. Mitos¢ mial wowczas trzy i pot roku.
Uwazamy, ze to byl cud. Ja poscitam, méj maz poscil, cata wspdlnota sie
modlita. Doktor mowit, ze nie wiedziat, co zrobi¢ z tymi szczatkami watkdéw,
wiec zacerowal je wzdluz i poprzek — na okretke, szwy schodzity cztery
miesigce. Mitos¢ miat wyjatkowe podniebienie; jak trafilismy do ortodontow,
to tez ustyszelismy, ze nigdy czego$ takiego nie widzieli.

Niedlugo po operacji chtopiec miatl jasetka w przedszkolu specjalnym,
podczas ktorych grat pastuszka. Wszystkie dzieci dostaly w prezencie jakie$
paczuszki — miedzy innymi mandarynki i soczki w kartoniku i zaraz po
wystepie zabraly sie¢ do otwierania tych napojow, wiec Milo$¢ tez chciat,
a jego buzia byta pelna szwow... Bylam przerazona, Ze on sobie co$ uszkodzi,
ale batam si¢ tez, ze jak nie dam mu w tym momencie stomki, to juz drugiej
takiej okazji nie bedzie.

Drzacymi rekoma dalam mu te stomke i wtedy bylo stychac jak po raz
pierwszy potyka, wczesniej nie bylo to mozliwe, bo nie miat podniebienia
miekkiego. Pociagnat dwa tyki ze stomki, potknal, a potem bylo tylko stychac
jak fapczywie nabiera powietrze wydajac dzwiegki ,ehehe”. Diugo potem
czekalismy, az chwyci ponownie za stomke.

Jeszcze przed operacja, gdy byt zdiagnozowany jako gleboko uposledzony
z objawami autoagresji, trafitam na warsztaty Original Play™, czyli tzw.
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zabawy pierwotnej®. Jednym z zatozen Original Play™ jest uswiadomienie
ludziom, ze wszyscy jestesmy tacy sami. Pozwole sobie przytoczyc
opowiastke, ktéra pomaga zrozumiec sens metody zabawy pierwotne;j.

Akcja dzieje si¢ w Indiach, w ogrodzie zoologicznym. Ulubionymi
zwierzetami odwiedzajacych Zoo byl lew i tygrys, ale niestety ktdrej$ nocy
tygrys zdechl. Dyrektor ogrodu byt bardzo niepocieszony z tego tytulu, ale
wpadl na pewien pomyst. Postanowil zatrudni¢ zebraka, ktory bedzie
przebiera¢ si¢ w skdére tygrysa i tym sposobem mnie spadnie ilos¢
odwiedzajacych jego ogrdd. Pewnego, pieknego dnia przed klatkami Iwa
i tygrysa staneto dwoch mezczyzn i zaczeto toczy¢ spor, ktore z tych zwierzat
jest silniejsze. Poniewaz nie mogli dojs¢ do porozumienia, postanowili zapytac
o to wlasciciela Zoo, jednakze ten nie umiat udzieli¢ odpowiedzi.

Nieusatysfakcjonowani mezczyzni postanowili naméwic¢ dyrektora, aby
po zamknigeciu ogrodu umiescit zwierzeta w jednej klatce. I tak tez
wieczorowa pora, kiedy mezczyzni zostali w ogrodzie sami, dyrektor
otworzyt drzwi miedzy klatkami. Lew skoczyt do tygrysa, ktéry pomyslat
»No to jestem martwy”, po czym uslyszal szept ,Nie martw sig, jestem taki
jak ty”.

Original play™ bazuje na komunikacji niewerbalnej — gestach, wyrazie
twarzy, postawie ciala, ruchu. To jest zabawa pierwotna — takie kulanki,
przewracanki na macie — jak mtode wilki czy szczeniaki. Gdy zaczelam bawic¢
sie z Mitoscia na macie, autoagresja znikneta w mgnieniu oka; mato tego —
poprawila sie tez jego sprawnos$¢ ruchowa. Kiedy nasz fizjoterapeuta od

8 Jest to propozycja o charakterze profilaktycznym i korekcyjnym, odwotujaca sie do aspektéw
poznawczych, emocjonalnych, uczuciowych oraz sensoryczno-motorycznych. ,Zabawa
pierwotna” angazuje rodzicéw i dzieci we wzajemne interakcje, co pozytywnie wplywa na
rozwijanie wzajemnych relacji, pomaga uporac sie ze stresem i lekiem oraz uzyska¢ poczucie
bezpieczenstwa, afiliacji oraz zaufania w kontaktach z innymi ludzmi. Wedtug Freda
Donaldsona — twércy metody, Original Play® ma takze znaczacy wptyw na rozwdj poczucia
wlasnej wartosci, aktywizacje sensoryki, poprawe kondycji i aktywnosci fizycznej,
usprawnienie motoryki malej i duzej, poczucia réwnowagi, jak réwniez poprawe
funkcjonowania ukladu immunologicznego, krwionosnego i endokrynnego, wzrost
plastycznosci moézgu (F. Donaldson, Playing by Heart: The Vision and Practice of Belonging,
Nevada City, CA 1993, passim; tenze, ,Original Play”™: podstawa uczenia si¢ i rozwoju dzieci,
w: Podstawy edukacji. Epistemologia a praktyka edukacyjna, red. A. Gofron, M. Piasecka,
Czestochowa 2008, s. 93-117; J. Graczykowska, Doswiadczenia i korzysci ptyngce z wdrazania
programu ,,Original Play”™ wsréd dzieci i mlodziezy w Polsce, w: Podstawy edukacji, dz. cyt., s. 119-
132; Centrum Promogji Orignal Play®, [Strona Gtéwnal, w: http://www.originalplay.pl/strona-
glowna,5 (dostep: 10.12.2016).
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integracji sensorycznej zobaczyl nas po jakim$ czasie, to nie byt w stanie
uwierzy¢ w te zmiane. Gléwne zatozenie metody — bez wzgledu na to, jakie
dziecko wchodzi na mate i z jakimi emocjami — dajemy mu mito$¢; skutki
uboczne: poprawia sie emocjonalnos¢ — dzieci nadpobudliwe sie wyciszaja,
a skryte ,wychodza na zewnatrz”, poprawia si¢ sprawnos¢ ruchowa,
poprawia sie samoswiadomos¢ ciata. Mitos¢ po raz pierwszy przy tej zabawie
zamknat buzie — co si¢ niestety nie utrwalilo, ale zaistniato. Bawitam si¢ z nim
bardzo dtugo, kazdego dnia. Mitos¢ przestat by¢ asymetryczny i niezdarny.

Duzy wptyw na rozwdj Mitosci miata tez trampolina. Na trampolinie po
raz pierwszy w zyciu zasmiat si¢ w glos. Na samym poczatku ukladalismy go
na $rodku trampoliny, pozostate dzieci skakaly dookota niego, a chtopiec latat.
A ze ja mam duzo dzieci, wiec byto komu skaka¢. Najpierw lezat, potem
siedzial, pozniej chtopcy doszli do takiego etapu, ze podcinali si¢ nawzajem
dla zabawy. Aleks ma tylko dwa lata wiecej, wigec Mitos¢ ma za kim podazad.

Co$ mnie powstrzymywalo przed tym, aby zacza¢ karmi¢ Milosc.
Chtopiec zawsze dostawat co$ do oblizywania, ale nie byt nauczony potykania
pokarmdéw w postaci statej. Jak siedzieliSmy przy stole, to Mitos¢ tez dostawat
na talerzu swoja ,porcje”, wkladat sobie jedzenie do buzi i poznawat smaki.
Ukochany smak — to cytryny. Cytryny do dzis sa jego pasja.

Doktor, ktéry operowat go w Instytucie Matki i Dziecka bardzo chciat, aby
Mito$¢ miat zrobione badanie fibroskopowe nosa, ktére wykonuje pewna pani
doktor z tego instytutu. ByliSmy u niej trzy razy, jednakze nawet nie chciata
chtopca diagnozowad. Jednym stowem nie bardzo przejeta sie¢ losem Mitosci,
w przeciwienstwie do wspomnianego doktora, ktdry i tak postawitna swoim.
Zatatwil nam, Zze badanie zostanie zrobione przy okazji operacji usunigcia
migdaléw, ktéra miata miejsce w sierpniu. To miat by¢ klasyczny zabieg, ktory
trwa zazwyczaj okoto 20 minut. Operacja zajela pottorej godziny i jak sie juz
szczesliwie skonczyla, to Pan Doktor podszedt do mnie i powiedziat:

- Mial je wszedzie - dostownie wszedzie: na podniebieniu, pod
podniebieniem, wszedzie...

— Czyli dobrze, Ze go nie zaczetam karmic?

— Udusitaby go Pani.

To byly jakie$ nienaturalne przerosty. Migdaty sie tapie i urywa — a one si¢
kruszyty. Pan Doktor pocerowat wszystko i powiedzial, ze ma nadzieje, iz juz
nic nie wyrosnie.
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I wtedy dopiero, jak juz si¢ wszystko wygoilo, zabralam si¢ za nauke
potykania. ZaczeliSmy od zeskrobywania tyzeczka banana — ilo$ci wielkosci
1/10 tyzeczki od herbaty. Zawsze powtarzalam mu, ile razy co$ wykonam,
zeby miat poczucie bezpieczenstwa. Na poczatku moéwilam mu, ze ma
potkna¢ piec razy i liczytam do pieciu. W przypadku nocnika bylto tak samo —
na poczatku liczytam szybciutko 1,2,3,4,5 a potem w zwolnionym tempie:
raaaz, dwaaa, trzyyyy, cztery, raaz, dwaaa, ... a mdj maz na to ,nie rob
z niego glupka, bo potem nie bedzie umiat liczy¢”. No i jak zaczetam proces
jedzenia, to tez byla , zasada pieciu”: , piec razy potkniesz bedziesz wolny”.

Ja jestem twarda i z reguly malo wrazliwa, z natury rzeczy, ale w srode
zadzwonilam do Kasi z ptaczem, ze nie dam rady. Przy takich mikroilosciach
pokarmu, Mitoé¢ pokazywat wszystkie migi, jakie znal, panika w oczach, 1zy,
krzyk, zanosit si¢, to byla tragedia — niebieska linia i kryminal: morduja
dziecko! Dopiero przy piatej porcji uspokoit sie¢ i byl gotowy podejs¢ do
procesu potykania.

W czwartek bylo juz odrobine lepiej. Chyba wiaczyt proces myslenia, bo
po drugiej porcji uspokoil sie — wiedzial, ze musi wytrzymac¢ do pieciu.
A w piatek udato si¢ go nakarmi¢ dwa razy - rano i po powrocie
z przedszkola: najpierw bananem, potem pétptynna kaszka ryzowa. W sobote,
kiedy byli wszyscy domownicy, historia z poniedziatku powtdrzyla sie —
Mitos¢ urzadzit akcje, wykorzystujac wszelkie znane migi, pod tytutem ,Czy
kto$ mnie uratuje?”, ale nikt go nie uratowat... Zreszta pomyslalam sobie, ze
jesli maz wstanie z kanapy w celu obrony biednego dziecka, to go udusze!
Musiat to wyczué, bo nie wstat. Mitos$¢, widzac, ze nikt nie chce go uratowac,
uspokoil si¢ i tak z porcji pokarmu wielkosci czubka tyzeczki w czerwcu
przeszlismy na kubek kaszki dziennie. Od lipca 2012 r. postanowilismy
odrzuci¢ zywienie dozoladkowe, a przejs¢ tylko na zywienie doustne — od
wakacji, bo chciatam mie¢ komfort czasowy.

Poczatki byly trudne. Mitos¢ upominat sie, ze chce pokarm do brzucha.
Najwieksza role w nauce przyjmowania pokarméw doustnie odegrata
moja corka Anika, ktora jest bardzo uparta i stanowcza. Jak nie chciat jes¢, to
mu nie dala, ale do brzucha tez nie dostat. Po tygodniu nauczyt sie, ze ma jes¢
normalnie, bez ,PEG-a” i przestat si¢ upominac.

We wrzesniu, gdy poszliSmy na kontrole okazato sie, ze Milos¢ pieknie
przybrat, co normalnie sie nie zdarza, bo dzieci po przejsciu z karmienia przez
gastrostomie na doustne — chudna.

Mowie do lekarki:

— Chcemy wyjac ,,PEG-a”.
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Ona odpowiada:

— Wymieniamy.

— Prosze mi poda¢ argument, ktory przemawia za tym, zeby ,PEG-a”
zostawic.

— W sumie nie ma.

Mitos¢ skonczyl piec lat i przyszedt czas na wykonanie kolejnych badan
psychologicznych — orzeczenie o ksztalceniu specjalnym byto wazne dwa lata,
wiec trzeba bylo sie postara¢ o nowy dokument. Badania wykazaly, ze Mitos¢
jest dzieckiem w normie intelektualnej, wiec nie ma paragrafu, ktdry
umozliwitby mu kontynuacje nauki w szkole specjalnej, dlatego ma i$¢ do
zerowki masowej. Dziecko nie mowiace, ktére dopiero co nauczylo sie
procesu jedzenia... wlosy mi na glowie stanely...

Mito$¢ uwielbia si¢ bawi¢ przy oknie. Parapet jest bardzo szeroki, wiec
miesci si¢ tam sporo zabawek, a z okna jest przepiekny widok na jezioro.
Pewnego dnia, przed wyjsciem do szkoty, Mitos¢ pokazal mi komunikat,
ktory zinterpretowatam ,Mamo, chce wzia¢ zabawke do szkoty”.
Odpowiedziatam mu wiec, ze nie ma takiej mozliwosci. Ale Mitos¢, wskazujac
na parapet, ciagle wysytat mi ten sam komunikat.

— No przeciez wiesz, ze nie mozna zabiera¢ zabawek do szkoty.

Mitos¢ tak sie zdenerwowat, ze az sie poptakal. I nagle mnie oswiecito.
Chwile wczesniej rozmawialiSmy o tym, ze dzisiaj po szkole zabiera go mama
Artura i jada sie bawié. Czyli Mitos¢ upewniat sig, ze dzisiaj zabiera go mama
Artura i jedzie si¢ bawi¢, a ja mu przez caly czas méwitam, Ze nie moze wzigc
z parapetu zabawki i zabrac jej do szkoty. Wiedziatam, Ze musimy si¢ sprezy¢
z nabywaniem umiejetnosci w komunikacji, bo albo si¢ zamknie jak po ospie,
albo bedzie si¢ zloscil. Po tej sytuacji postanowilismy, Zze czas najwyzszy
zainwestowaé w MOWIKA?®. Jego koszt to okoto 2.500,00 z}, ale mozna byto
dosta¢ dofinansowanie na pokonywanie barier z Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.

9 MOWIK — podobnie jak MAKATON - nalezy do grupy alternatywnych i wspomagajacych
metod porozumiewania sie. Jest to specjalnie zaprojektowany do tego celu program na
urzadzenia cyfrowe, operujacy dzwigkiem i obrazem, pracujacy w systemie operacyjnym
Android. Wspolpracuje z bezptatnymi aplikacjami, takimi jak np. GADACZEK, a takze jest
kompatybilny z systemem komunikacji MAKATON. Jako proteza mowy jest refundowany
przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (Program MOWik,
w: http://www.mowik.pl/program.php (dostep: 12.12.2016).
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MOWIK, to tablet z zestawem obrazkéw, do ktérych dopasowuje sie
symboliczne stowa - rzeczowniki i czasowniki, co umozliwia ludziom
niemowiacym konstrukcje zdan i porozumienie sie. Klikajac na odpowiedni
obrazek styszymy z glosnika nazwe wybranego pliku. Tablet posiada opcje
robienia zdje¢, wiec oprécz obrazkéw ujetych w oprogramowaniu, mozna
zapisac fotografie najblizszych osob i waznych rzeczy z otoczenia.

Mitos¢ poszedl ze swoim komunikatorem do ,zeréwki”, ale niestety
nauczyciele nie wykorzystali tej mozliwosci porozumiewania si¢ z chtopcem...
Komunikacja odbywata si¢ na migi.

Kupitam program MOWIK PRINT, zeby mozna byto bezposrednio
z urzadzenia drukowac¢ — i wydrukowatam okoto 300 obrazkéw. Chciatam
jako$ zabezpieczy¢ te karteczki, zeby si¢ nie pogubily i na szczescie okazato
sig, ze format wydruku pasuje idealnie pod wzgledem wielkosci do klasera na
monety. PoukladaliSmy karteczki tematycznie i Milos¢ od tej chwili mogt
sobie uktadac cate zdania.

Ktéregos dnia Mitos¢ przychodzi do kuchni i mowi:

- HUHE.

Na to ja odpowiadam: ,Prosze bardzo, jak chcesz, to nocnik jest
w tazience”.

Mitos¢ powtarza: ,HUHE”.

Ja: ,Mitos¢, no prosze cig, przeciez widzisz, ze jestem zajeta”.

Na co chtopiec w odpowiedzi bierze tablet, a komunikator mowi , Prosze
zupa jarzynowa”. Czyli on chciat zupg, a ja mu méwitam, gdzie jest nocnik...

I taka jest wlasnie historia z Miloscia. Nie tak dawno spotkatam jedna
z pielegniarek ze szpitala, w ktorym chlopiec spedzil swdj pierwszy rok zycia
i powiedziata mi, ze jak Milo$¢ byl u nich na oddziale, to w zasadzie nie
dawali mu szans. Jego zycie, to wlasciwie byt taki niebyt.

Mitos¢ przychodzi do nas co noc do 16zka. Ostatnio miat czas infekcji, wiec
w sumie noce mieliSmy bezsenne. Jedna byla szczegdlnie kiepska. WstalisSmy
jak ,zombie” i uznaliSmy, ze wyslemy Mitos¢ na wakacje do znajomej
terapeutki, zeby po prostu sie wyspac.
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Ktéregos pieknego dnia Hania przyszta do nas w odwiedziny
i pojechaliSmy razem na terapie biofeedback™.

Powiedzialam do niej:

— Wiesz Hania, chyba skorzystamy z Twojej oferty i wyslemy Mitos¢ do
Ciebie na wakacje.

I wtedy sie zaczeto. Mitos¢ nie chciat wysiaé¢ z samochodu. Pomyslatam,
ze on chce i8¢ do szkoly, a nie na biofeedback, wiec go wepchnelam do sali
i po godzinie dostatam telefon, Ze z chtopcem nic si¢ nie dato zrobi¢. Ryczat,
pakowat pieluche do buzi, zarzucat glowe. Teraz jest lepiej, ale wczesniej,
w kazdej nowej sytuacji stresowej, zaczynat sie¢ tak zachowywac.

Kiedy bylismy pierwszy raz u ortodonty, lekarka myslala, ze Mito$¢ nadal
jest wiotki. Gdy wychodziliSmy i Mitos¢ zeskoczyt z kozetki, Pani Doktor
oniemiala z wrazenia i rzucita retoryczne pytanie: , To ty chodzisz!?”. Myslata,
ze nie chodzi, poniewaz do gabinetu niostam go na ramieniu.

Mama Milosci ukrywala, Ze jest w ciazy i przez caly czas obwigzywata sie,
aby to ukryé. Nie mamy wywiadu ciazowego, nie wiemy, jak ta ciaza
przebiegata. Wiemy, ze nie byta gotowa przyjac¢ dziecka, dlatego Milo$¢ zostat
po urodzeniu w szpitalu.

Milos¢ jest niesamowity. Ma ogromna wole zycia, chociaz trzeba byto
dtugo poczeka¢, by to pokazat. Gdybysmy nie zaprzestali terapii twarzy, nie
wiem jakby to dzisiaj bylo. W tej chwili moge pozwoli¢ sobie na wiele
w terapii i wiem, ze on mi zaufa. Nigdy go nie oklamatam. Gdy szlismy
pobiera¢ krew, mowitam, Zze bedzie bolato; gdy na operacje, ze jestem
i czekam. Zbudowanie takiego poczucia bezpieczenstwa bylo niezwykle
istotne. Jedzenie i gryzienie jest jeszcze przed nami, jednakze duzo wazniejsze
bylto to, zeby Milos¢ poczul stabilnos¢ emocjonalng, niz to czy bedzie gryzt
i mowit.

10 Terapia biofeedback — terapia z wykorzystaniem biologicznego sprzezenia zwrotnego,
umozliwiajaca pacjentowi $wiadoma kontrole nad wilasnym cialem. Zmiany fizjologiczne
organizmu rejestrowane sa przez urzadzenie, np. pomiarowy system komputerowy
i przedstawiane pacjentowi w formie wizualnej i/badz akustycznej (A. Okupiniska,
A. Krzywowiaza, Biofeedback jako efektywna metoda w terapii deficytow poznawczych w ujeciu teorii
umystu, ,,Annales Academiae Medicae Stetinensis — Roczniki Pomorskiej Akademii Medycznej
w Szczecinie” (2013), tom: Sympozja II: Neurokogniwistyka w Patologii i Zdrowiu 2011-2013, red.
I. Kojder, s. 198 195-202).
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Mitos¢ jest juz na to gotowy, by opowiadaé o jego zyciu, a jego historia
moze da¢ ludziom nadzieje. Mysle, ze w wielu dzieciach mozna by znacznie
wiecej odkry¢, gdyby podazy¢ za nimi.

To, ze Milo$¢ jest na obecnym etapie rozwoju, to zastuga nas wszystkich,
jednakze na duza uwage zastuguje tutaj osoba Aleksa. Gdy na niego
patrzymy, uwazamy, ze jest to swiete dziecko. Aleks, jako trzylatek, przyjat
Mitos¢ jako czlonka rodziny. Najpierw si¢ troche denerwowal, bo co to za
brat, z ktéorym sie nie mozna bawic!, ale generalnie byl wzorem dla Mitosci

i ciagnat go w gore.

W tej chwili Milos¢ jest gotowy do komunikacji werbalnej. Duzo pracy
trzeba byto wlozy¢, aby nauczyt sie podnosic jezyk do gory, ale w koricu udato
sie. Przed nami byt kolejny dramat. Tak jak przezywalismy nauke karmienia,
teraz czekat nas ciezki czas zwigzany z wyuczeniem chtopca oddychania
nosem.

Zrzadzenie Boze przyszio nam z odsiecza. Pojechalismy do Warszawy do
ortodontéw i na dzien dobry powiedziatam: , Ciekawy przypadek, jak panie
chca opisa¢, to bardzo prosze”. Widziatam po oczach, ze sa ciekawe i nigdy
czegos takiego nie widzialy.

— To jeszcze na zdjecie byscie poszli?

Pewnie, ze by$Smy poszli. I poszliSmy. Zrobiono zdjecie i padto pytanie:

— Czy on tak zawsze z ta buzig otwartg?

— Mitos¢ potrafi zamkna¢ usta nawet na 10 sekund, ale potem i tak oddech
bierze ustami.

Chtopiec zamykal usta miedzy oddechami, ale radiolog nie mogt ustawic
ostrosci. Troche czasu mineto zanim udato sie zrobi¢ zdjecie, a Mitos¢ tak stat
z buzia zamknieta i po prostu zaczat oddycha¢ nosem. Tak jak z ta stomka,
kiedy potknat dwa razy — tak tu byty dwa wdechy.

Powiedziatam ,, Dzigki Ci Panie Boze, juz nie bede go musiata tak katowag,
jak z tym jedzeniem wcze$niej”.

Co jest teraz jego najwigkszym problemem? Gryzienie i mdwienie — to
dwie rzeczy, ktdre sa do zrobienia. Pod wzgledem intelektualnym nie ma juz
u niego zadnych odchylen.

Kiedy zdiagnozowano u niego uposledzenie znaczne, to tak naprawde
badanie nie byto prawidtowo przeprowadzone. Mitos¢ byt diagnozowany
testami dla dzieci zdrowych, a byl dzieckiem niemdéwiacym. Po drugie
pojawil sie czynnik stresowy, wiec Milos¢ zaczal sie¢ zachowywac Zle. Po
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trzecie, bylo tam strasznie goraco, a on jest zimnolubny. Zdjetam z niego
wszystko, co mogtam zdja¢, ale dalej bylo mu goraco. Mitos¢ manifestowat, ze
chce pi¢, a psycholozka, ktéra prowadzita test, nie pozwolita mu dac picia,
twierdzac, ze to go rozproszy. Taki drobny biad w sztuce, ale tak byto.

Tak wiec Mito§¢ zamiast uktadaé¢ wieze z klockow, zaczal nimi rzucad
w Pania Psycholog. Jako$ wydaje mi si¢ mato prawdopodobne, aby
z glebokiego uposledzenia mozna byto wyréwnac u dziecka poziom intelektu
do normy wiekowe;j.

Zakladatam, ze gdy Milos¢ pojdzie do szkoly z rocznym czy dwuletnim
opdznieniem to bedzie sukces, a on jest z réwnolatkami! Chiopiec od
poczatku mial duzy potencjat, ale brak mozliwosci wyrazenia tego, co wie, co
czuje, co styszy, dyskwalifikowal go. Mitos¢ ma inng historie od znacznej
wiekszosci dzieci i my — znajac ja, nadrabiajac etap odrzucenia, dajemy mu to,
czego mu zabrakio — dajemy mu podstawe, zeby mogt normalnie Zzy¢. On jest
moim i naszym profesorem. Chyle czota przed tym dzieciakiem, bo to on
mnie bardzo wielu nieprawdopodobnych rzeczy nauczyt.

Teraz jesteSmy na etapie czytania globalnego metoda Glenna Domana''.

11 Metoda czytania globalnego Glenna Domana jest jednym z elementéw tzw. metody
filadelfijskiej lub inaczej: metody Fay-Doman-Delacato. Nalezy wspomnie¢, ze zalozenia catej
metody i techniki stosowane w jej ramach zostaly negatywnie ocenione m.in. przez
amerykanskie gremia naukowe, a takze polskich naukowcoéw (przeglad stanowisk krytycznych
wobec tej metody wraz z podaniem zrédet, np.: T. Witkowski, Zakazana psychologia, t. 2, Nauka
kultu cargo i jej owoce, Stare Groszki 2013, s. 155-175; tenze, T. Garstka, Domana-Delcato, metoda,
http://sceptycy.org/?page_id=209 (dostep: 12.12.2016). Fundacja ,Daj Szanse!” — Instytut
Terapeutyczny z Torunia, promuje t¢ metode na gruncie polskim, cho¢ obecnie na oficjalnej
stronie internetowej znajduja sie tylko szczatkowe informacje na ten temat (np. Fundacja ,,Daj
Szanse!” - Instytut Terapeutyczny, Rodzic - terapeutq, w: http://www.fundacja-
dajszanse.pl/10/informacja-1 (dostep; 12.12.2016).

Metode czytania globalnego w obszarze edukacji najczesciej stosuje si¢ w oderwaniu od catej
metody (tj. np. patteringu, maseczkowania czy specjalnej diety) i jej zaplecza teoretycznego,
skupiajac sie na mozliwosciach wspomagania rozwoju dziecka z problemami w komunikacji
lub wczesnego nauczania czytania dzieci. Prawdopodobnie tak wyizolowany element zostat
wykorzystany przez autorke. Celowo$¢ nauczania czytania juz od wieku niemowlecego dzieci
w normie intelektualnej jest kwestionowana, cho¢ samo przyuczenie dzieci przedszkolnych do
postugiwania si¢ tekstem jest mozliwe. Praktyka potwierdza, iz w przypadku niektérych oséb
z trudno$ciami komunikacyjnymi czytanie globalne moze przynosi¢ wymierne efekty. Warto
jednak wzia¢ pod uwage takze fakt, ze specyfika jezyka polskiego jest odmienna od
oryginalnego jezyka metody (angielski), co podwaza zasadnosc jej stosowania (np. B. Handzlik,
Jak uczyé czyta i pisa¢ polskie dziecko?, ,Bardziej Kochani” (2000) nr 1, s. 3; opinie polskich
naukowcow: A. Strycharz-Banas, Nauka wczesnego czytania. Dlaczego nie warto marnowaé na to
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WprowadziliSmy tq metode, aby ulatwi¢ mu nauke pisania. Zaczyna si¢ od
duzych kartonikow z napisem w kolorze czerwonym i pokazuje si¢ je dziecku.
Kartoniki udato mi si¢ zdoby¢ za darmo z drukarni. Wyrazy piszemy
czerwonym, grubym flamastrem. Organizuje chiopcu kilka sesji dziennie
z wykorzystaniem zestawdéw wyrazéw, ktore prezentuje trzy razy. Wyrazy
czyta si¢ na glos, pokazujac kartki. Troche dotozylam wtlasnej inwencji
tworczej, gdyz postanowilam z czasem = zmniejszy¢  wielkosc¢
wykorzystywanego narzedzia i ¢wiczy¢ w ten sposdb zdolnos¢ postrzegania
wzrokowego. Wazne jest, aby sesja byta czyms przyjemnym.

Znalam ta metode od dawna, ale jako$ brakowalo mi zacigcia. Ustalitam
z terapeutka, ze bede robi¢ pierwsza sesje rano, przy $niadaniu, ona druga
w szkole, a ja po potudniu trzecia. Kazdy zestaw wyrazdw jest czytany przez
pie¢ dni. Zaczetam od jednego zestawu, drugiego dnia wprowadzitam drugi
i czytalam kazdy z nich po trzy razy. Potem doszedt trzeci, czwarty i piaty. Po
dojsciu do tego etapu pierwszy zestaw zawsze chowam do szuflady
i dokladam nowy. Nastepny krok to wprowadzenie wyrazow
dwucztonowych. Wymaga to pracy, ale dzigki temu dziecko nauczy sie szybko
czytac i pisac.

Dla mnie obecno$¢ Milosci w naszej rodzinie jest niesamowitym
doswiadczeniem. Przez ten czas uswiadomitam sobie jak niewiele trzeba, zeby
zniszczy¢ czlowieka: wystarczy zamkna¢ go w t6zeczku i pozbawi¢ mitosci,
a bedzie gast dzien po dniu, cho¢ jest w nim duzo woli zycia. I jak niewiele
trzeba, zeby przywrdci¢ mu szanse na normalne zycie. My ofiarowalismy Mu
kawatek dachu nad glowa, liczng rodzine i normalne traktowanie. Efekt:
Mitos¢ dzient do dniu wychodzi ze swojej ,skorupy”, miesiac po miesiacu
pokazuje coraz odwazniej, jaki drzemie w nim potencjal. Jestem zdumiona,
oczarowana i zachwycona, mogac w tym procesie uczestniczy¢. Czasem jest
trudno, zwlaszcza kiedy nie wiemy, jak zareagowac na zachowania Mitosci
czy wtedy, gdy budzi nas po nocach, ale w ogdlnym bilansie cata nasza
rodzina bardzo wiele skorzystala na tym kontakcie. Milo$¢ nauczyl nas
wrazliwosci, tolerancji, otwartosci na innos¢, rezygnacji z siebie i cierpliwosci.

czasu, ~ w:  http://dziecisawazne.pl/nauka-wczesnego-czytania/  (dostep: ~ 12.12.2016);
A. Sobolewska, Cela. Odpowiedz na zespét Downa, Warszawa 2009, s. 185-193; temat ten rozwineta
autorka w osobnym artykule dotyczacym metody Domana: taz, Nikt jeszcze nie wynalazt
lekarstwa na  zespét Downa, w: http://www.wysokieobcasy.pl/wysokie-obcasy/1,96856,
16733776,Anna_Sobolewska__Nikt jeszcze_nie_wynalazl_lekarstwa.html?disableRedirects=true
(dostep: 12.12.2016).
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Ofiarowal nam wielka rados¢, wdzieczno$¢, mitos¢ i niesamowita energie
zycial Mitos¢ ,pogodzil” nasze rdzne plany dotyczace opieki zastepczej:
przyszedl moze na krotko — to byta moja wizja, a moze na diugo (tak jak chca
tego pozostali czlonkowie rodziny). PrzyzwyczailisSmy sie do jego obecnosci.
Jesli nie znajdzie si¢ dla niego rodzina adopcyjna, Mito$¢ zostanie z nami na
zawsze.
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Matgorzata STOPIKOWSKA

Kierownik Katedry Nauk o Rodzinie
Ateneum — Szkota Wyzsza w Gdansku

Konferencje i szkolenia poswiecone problematyce FASD
zorganizowane przez Katedre Nauk o Rodzinie
w latach 2015-2016

W 2015 i 2016 r. Katedra Nauk o Rodzinie kontynuowata swoje
zaangazowanie w dziatania na rzecz popularyzowania problematyki FASD
wsrod studentéw, naukowcdw oraz praktykow spotykajacych sie na co dzien
z dzieémi z FASD oraz ich rodzinami. Wraz z Fundacja FASCYNACJE
zorganizowalismy konferencje naukowo-praktyczna i dwie sesje szkoleniowe.
Wszystkie wydarzenia odbyly sie¢ w budynku Ateneum - Szkoty Wyzszej
w Gdansku.

Patronat nad konferencja Tworzenie interdyscyplinarnego systemu
pomocy dziecku z FASD i jego rodzinie, ktéra odbyta si¢ w dniu 14.12.2015
r., objeta Panstwowa Agencja Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych
(PARPA), Prezydent Miasta Gdaniska Pawet Adamowicz, Miejski Osrodek
Pomocy Rodzinie w Gdansku i Fundacja na rzecz Pomocy Dziecku i Rodzinie
~Wschodzace Slonice”. Sympozjum zgromadzilo przede wszystkim
specjalistow z Wojewddztwa Pomorskiego zajmujacych si¢ na co dzien
pomoca dziecku ze Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD)
i jego rodzinie. ChcieliSmy dotrze¢ z wiedza nt. FASD do wiadz
samorzadowych oraz lokalnych dziataczy, aby uswiadomi¢ im potrzebe
organizacji wyspecjalizowanego osrodka, ktdry oferowalby profesjonalng
pomoc dziecku z FASD i jego rodzinie.

Uroczystego otwarcia konferencji dokonat Jego Magnificencja Rektor prof.
zw. dr hab. Waldemar Tlokinski. Nastepnie odbyla sie dalsza czes$¢ spotkania,
ktora zostata podzielona na dwa segmenty. Pierwszy z nich stanowita sesja pt.
FASD W PERSPEKTYWIE INTERDYSCYPLINARNE], ktora rozpoczat
wykltad: Rozpowszechnienie FASD w Polsce wsrod dzieci w wieku
szkolnym, ktéry zaprezentowali przedstawiciele PARPA - dr Katarzyna
Okulicz-Kozaryn i mgr Magdalena Borkowska. Warto doda¢, ze PARPA jako
pierwsza w Polsce przeprowadzita badania populacyjne nt. rozpowszechnienia
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FASD w naszym kraju w ramach projektu ALICJA'. Konferencje zaszczycit
takze swoja obecnoscia Dyrektor PARPA — mgr Krzysztof Brzozka, dzieki
czemu uczestnicy sesji mogli osobiscie si¢ z nim spotka¢ i porozmawiaé
podczas przerw.

Przewodniczaca Rady Programowej Fundacji FASCYNACJE — dr hab.
n. med. Jolanta Wierzba, wraz z lek. med. Monika Cichon-Kotek, przedstawita
temat Problem FASD z perspektywy lekarza. Obie prelegentki pracuja na co
dzien w Uniwersyteckim Centrum Klinicznym w Gdansku, a Profesor
J. Wierzba jest ordynatorem Oddzialu Patologii Wieku Niemowlecego
w  Klinice Pediatrii, Hematologii, Onkologii Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego, a od 2016 r. Konsultantem Wojewodzkim w dziedzinie pediatrii
metabolicznej. Natomiast M. Cichon-Kotek jest diagnosta FASD,
prowadzacym diagnozy dla Fundacji FASCYNACJE, zas ]. Wierzba -
najlepszym na Pomorzu specjalista w dziedzinie aspektow medycznych
FASD.

Kolejny referat (Problem FASD z perspektywy doswiadczen poradni
psychologiczno-pedagogicznej) przedstawily dwie reprezentantki Fundacji
FASCYNACIJE — mgr Lucyna Maculewicz — Dyrektor Poradni Psychologiczno-
Pedagogicznej nr 3 w Gdansku, oraz mgr inz. Alicja Wiaduch — matka
w zawodowej rodzinie zastepczej. Obie panie na co dzien stykaja sie
z problemami edukacyjnymi dzieci z FASD, a A. Wiaduch ma w swojej
rodzinie dwoje dzieci z zaburzeniami poalkoholowymi. Swoista ,ilustracjg”
poruszanych treSci byta praca plastyczna i wybrane fragmenty
z wypracowania dziewczynki z FASD. Ten element wyktadu wywotat bardzo
zywy oddzwiek wsrdd stuchaczy, gdyz doskonale oddat sposéb mys$lenia
i postrzegania rzeczywistosci przez dziecko z FASD.

Problemy opieki nad dzieckiem opuszczonym przedstawila natomiast
mgr Joanna Radzimowska — Kierownik Dziatu Pieczy Rodzinnej Miejskiego
Osrodka Pomocy Rodzinie w Gdansku. W swoim wystapieniu pt. Dziecko

1 O polskich uwarunkowaniach badan i skali trudno$ci realizacji projektu wiele moéwia
nastepujace dane: z proby losowej 2.500 uczniéw az 2.091 rodzicow (badz szkot) odmoéwito
udziatu w badaniu (!). Jak si¢ wydaje, temat FASD w Polsce jest nadal bardzo wstydliwy,
a rodzice biologiczni wolg zaprzecza¢ ewentualnym epizodom picia alkoholu w ciazy przez
matke i wypiera¢ ze swojej Swiadomosci potencjalne skutki, jakie zachowania ryzykowne tego
typu moga przynies¢ ich dzieciom. Por. K. Okulicz-Kozaryn, J. Terlikowska, M. Borkowska,
K. Brzézka, FASD w Polsce. Skala problemu, w: http://orka.sejm.gov.pl/WydBAS.nsf/
0/16ca3bc940d9cf61c1257d50003663c8/$FILE/FASD%20w %20Polsce%20-%20skala%20problemu.pdf
(dostep 14.09.2016).
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z FASD w pieczy zastepczej omowita problemy z dostepnoscia do
profesjonalnej diagnozy dzieci w kierunku FASD oraz trudnosci
w przysposobieniu dzieci, ktére nie sg zdiagnozowane, a jednak
najprawdopodobniej cierpia na plodowe uszkodzenia poalkoholowe.
Prelegentka wspomniata takze o najczestszych klopotach rodzicow
wychowujacych dzieci z FASD. Nalezy podkresli¢, ze MOPR w Gdansku jest
jednym z wyroézniajacych sie na Pomorzu Gdanskim osrodkéw (obok MOPS
w Gdyni), ktore regularnie szkola swoich pracownikdw w tematyce FASD.

Perspektywe podobna, cho¢ jednak nieco inng, zaprezentowata mgr
Joanna Cwikla — pracownik Pomorskiego Osrodka Adopcyjnego. Warto
wspomnieé, iz J. Cwikla jest absolwentka Ateneum - Szkoly Wyzszej
w Gdansku, a swoja prace magisterska, ktéra napisata pod kierunkiem dr hab.
M. Stopikowskiej, poswiecila wlasnie tematyce trudnosci wychowawczych
rodzicéw zastepczych sprawujacych opieke nad dzie¢mi z FASD. W swoim
referacie pt. Kwestia FAS a adopcja przedstawita m.in. wyniki swoich badan
poszerzone o swoje doswiadczenia z pracy z kandydatami na rodzicow
adopcyjnych.

Po przerwie, ktéra umozliwila uczestnikom prowadzenie ciekawych
dyskusji kuluarowych przy okazji poczestunku i na krétki odpoczynek,
odbyta sie kolejna sesja zatytutowana WSPARCIE DZIECKA Z FASD I JEGO
RODZINY - DOBRE PRAKTYKI. W jej ramach zostat przedstawiony dorobek
réznych trojmiejskich srodowisk, pracujacych na rzecz dzieci z FASD i ich
rodzin.

Wykltady rozpoczety przedstawicielki Miejskiego Osrodka Pomocy
Spotecznej w Gdyni — mgr Mirostawa Jezior — Dyrektor Miejskiego Osrodka
Pomocy Spotecznej w Gdyni, dr n. med. Agata Lenart-Cichoni — obecnie (od
01.01.2016 r.) Dyrektor Gdynskiego Centrum Diagnozy i Terapii FASD oraz
diagnosta-psycholog tej placowki — mgr Anna Piaskowska, wystgpieniem
zatytufowanym  Gdynskie doswiadczenia -  dzialalno$¢ punktu
diagnostyczno-konsultacyjnego dla dzieci z FAS. Podzielily sie
interesujacymi doswiadczeniami z organizacji pomocy dzieciom z FASD oraz
planami otwarcia w 2016 r. wspomnianego wyzej Centrum FASD o ofercie
diagnostycznej poszerzonej o najwazniejsze ustugi terapeutyczne, ft;.
neurologopedyczne, fizjoterapeutyczne i pedagogiczne.

Mgr Joanna Weglarz (Prezes) i mgr Agnieszka Jézwiak (Wiceprezes
Zarzadu Fundacji FASCYNACJE w Gdansku) przedstawily z kolei referat
zatytulowany Praca z dzieckiem i jego rodzina — doswiadczenia Fundacji
FASCYNAC]JE. Fundacja FASCYNACJE powstata w 2014 r., stawiajac sobie
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za cel organizacje pomocy dzieciom z FASD i ich rodzinom. Waznym krokiem
w tym kierunku bylo zdobycie kwalifikacji w dziedzinie diagnozowania
FASD na kursach prowadzonych m.in. przez PARPA. Panie omowity
prowadzone przez Fundacje projekty oraz przestawily kierunki dziatalnosci
swojej organizacji.

Prezes Fundacji ,Wschodzace Stonice” w Gdansku - lic. Mariusz
Ruszkowski — podzielit si¢ z kolei swoim doswiadczeniem z dziatalnosci
edukacyjnej i profilaktycznej w szkotach Wojewddztwa Pomorskiego,
ukierunkowanej na prewencje FASD. W swoim referacie pt. Profilaktyka FAS
w szkolach wypunktowal najwazniejsze tresci, ktére powinny si¢ znalez¢
w programach edukacyjno-profilaktycznych dla mlodziezy odnosnie
zapobiegania FASD. Warto nadmieni¢, ze studenci Ateneum takze
w biezacym roku prowadzili zajecia profilaktyczne w szkotach Pomorza
Gdanskiego.

Ostatnie, podsumowujace wystgpienie zatytulowane Interdyscyplinarny
system pomocy dziecku z FASD i jego rodzinie wyglosita prof. ndzw. dr hab.
Malgorzata Stopikowska, Kierownik Katedry Nauk o Rodzinie Ateneum -
Szkoty Wyzszej w Gdansku. Prelegentka przedstawita stan i mozliwosci pomocy
dziecku z FASD oraz postulowata nowe — w stosunku do istniejacego systemu
wielodyscyplinarnego — interdyscyplinarne podejscie do zagadnienia pomocy
dziecku z FASD i jego rodzinie. Zarysowata swoja koncepcje organizacji systemu
opieki nad dzieckiem z FASD i jego rodzing oraz zaapelowata do obecnych na
konferencji Wiadz Miasta o wsparcie dla planéw organizacji Pomorskiego
Centrum Diagnozy, Terapii, Edukagji i Profilaktyki FASD.

Konferencja byta duzym sukcesem - zapoczatkowata serie dysput nad
organizacja postulowanego Pomorskiego Centrum FASD oraz otworzyla
nowe horyzonty badawcze i wzbogacita uczestnikéw w kolejna ,porcje”
wiedzy nt. FASD. Nie mniej wazna byla takze mozliwos¢ podzielenia sie
doswiadczeniem oraz wskazanie nowych probleméw badawczych
i praktycznych. Udzial w sympozjum byt bezptatny, ale liczba uczestnikéw
byta limitowana, zatem wziecie udzialu w wydarzeniu wymagato uprzedniej
rejestracji oraz posiadania delegacji z dowolnej instytucji zajmujacej sie
pomoca dziecku i rodzinie. W konferencji uczestniczylo ok. 120 osob, co
$wiadczy o sporym zainteresowaniu tematem wsrod pomorskich placéwek
wspierajacych dziecko i rodzing, tym bardziej, ze byto wiecej chetnych niz
dostepnych miejsc.

Poza konferencjami, Katedra Nauk o Rodzinie zaangazowata si¢ takze
w organizacje dwoch szkolen ukierunkowanych na problematyke FASD.
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Gléwnym organizatorem warsztatow byta Fundacja FASCYNAC]JE, natomiast
Ateneum udostepnito swoja baze wykladowa oraz sprzet multimedialny
niezbedny do przeprowadzenia zaje¢. Ze wzgledu na forme zajec liczba
uczestnikdw zostala ograniczona, a w obu seminariach uczestniczylo ok. 20-25
0s0b.

W polskich realiach po pomoc dla dziecka z zaburzeniami
poalkoholowymi zglaszaja si¢ najczesciej rodzice adopcyjni lub zastepczy.
Oznacza to, ze jednym z podstawowych probleméw w opiece nad dzieckiem
z FASD jest kwestia doswiadczonej traumy zwigzanej z opuszczeniem dziecka
przez rodzicéw. Temu zagadnieniu zostalo poswiecone pierwsze szkolenie
zatytutowane Trauma a rozwdj przywiazania - szkolenie dla specjalistow
(w formie wideokonferengji), ktdre miato miejsce 21 kwietnia 2015 r.

Wyktad Trauma i dysocjacja w Swietle teorii przywiazania — wskazniki,
diagnoza, terapia wyglosit dr Giovanni Tagliavini, znany i ceniony specjalista
w zakresie diagnozy i terapii zaburzen posttraumatycznych, a prowadzacym
seminarium byla mgr Hanna Michalska — psycholog, tlumacz i Prezes
Fundacji Przyjaciele Martynki. Seminarium bylo przeznaczone dla
specjalistow zainteresowanych problematyka traumy wczesnodziecigcej,
a takze do zawodowych rodzicow zastepczych. Uczestnicy otrzymali
materialy szkoleniowe i zaswiadczenie o ukoriczeniu seminarium.

Dr Giovanni Tagliavini od lat zajmuje si¢ prewencja, diagnoza i terapia
zaburzen spektrum posttraumatycznego (od PTSD do traumy zloZonej
i dysocjacji), przygotowaniem i realizacjg projektéw w przypadkach zaburzen
posttraumatycznych na poziomie indywidualnym, rodziny, grupy
i spotecznosci lokalnej. Posiada dyplomy I, II i zawaansowanego poziomu
wykorzystania techniki EMDR (szkolenie w Londynie pod kierunkiem
dr Richman), ukonczyt I stopien (Training in Psicoterapia Sensomotoria per il
Trattamento del Trauma - Trening z Psychoterapii Sensomotorycznej
w Terapii Traumy), II stopienn (Emotional Processing, Meaning Making, and
Attachment Repair), aktualnie w trakcie certyfikacji III stopnia (terapeuta
sensomotoryczny). Jest takze czlonkiem European Association for Trauma
and Dissociation, w tym czlonkiem Zarzadu od 2013 r. Prowadzi szkolenia na
temat problematyki traumy ztozonej i dysocjacji w ramach réznych szkoét
psychoterapii?.

2 Giovanni Tagliavini, w: http://www.stateofmind.it/bibliography/tagliavini-giovanni/ (dostep
14.09.2016).
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Mgr Hanna Michalska (psycholog — UAM) od wielu lat zajmuje sie
zawodowo tlumaczeniami z jezyka wloskiego. Doswiadczenia wyniesione
z pracy w Monarze i Domu Dziecka staty sie dla niej gléwnymi motywami
zainteresowania si¢ teorig przywiazania i problematyka traumy. W 2012 roku
otworzyta Fundacje Przyjaciele Martynki, ktérej gléwnym zadaniem jest
propagowanie wiedzy na ten temat poprzez organizowanie seminaridéw,
szkolen i konferencji z udziatem ekspertéw przede wszystkim z Wioch®.

Przygotowujac sie¢ natomiast do zatozenia Pomorskiego Centrum
Diagnozy, Terapii, Edukacji i Profilaktyki FASD, Katedra Nauk o Rodzinie
i Fundacja FASCYNACJE =zaprosily kanadyjskiego eksperta PARPA -
mgr Matgorzate Tomanik. Prelegentka, pochodzi wprawdzie z Polski, jednak
na co dzienn mieszka i pracuje w Brytyjskiej Kolumbii w Centrum Rozwoju
Dziecka, oferujacego profesjonalna pomoc dla dziecka z FASD i innymi
neurozaburzeniami oraz dla jego rodziny. Jednoczesnie jest wlascicielka
Parenting Paradigm — prywatnej firmy konsultacyjnej dzialajacej na terenie
miasta Vancouver (Kanada) i jego okolic*.

Ekspertka od wielu lat zajmuje si¢ praca z dzie¢mi i miodziezg ze
Spektrum Ptodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD) oraz z ich rodzinami,
jak roéwniez zespolami diagnostyczno-terapeutycznymi. Od 2013 roku
Parenting Paradigm prowadzi wspdtprace z polskimi $rodowiskami
angazujacymi si¢ w dziatalno$¢ na rzecz dzieci dotknietych FASD i ich rodzin.
Jej gltownym partnerem jest miedzy innymi Panstwowa Agencja
Rozwiazywania  Probleméw  Alkoholowych  (PARPA). Fundacja
FASCYNACIJE wspétpracuje z nig od 2015 roku.

Warsztaty nt. Jak budowa¢ system pomocy i opieki dla dzieci
i mlodziezy z FASD? prowadzone przez mgr M. Tomanik odbyly sie w dniu
24 czerwca 2015 r. i zgromadzily ok. 30 oséb - czlonkéw Fundacji
FASCYNACJE, wykltadowcéw, studentéw i absolwentow Ateneum — Szkoty
Wyzszej oraz specjalistow z innych osrodkéw. Zajecia byly prowadzone
w jezyku polskim, a koszty udziatu w nich zrefundowata czesciowo Fundacja
na rzecz Dziecka i Rodziny , Wschodzace Stonce”, ktdrej Prezesem jest lic.
Mariusz Ruszkowski, éwczesnie takze Przewodniczacy Kota Naukowego
Studentow Nauk o Rodzinie ,,Silva Rerum”.

3 Fundacja Przyjaciele Martynki, w: http://www.fundacjaprzyjacielemartynki.pl/ (dostep
14.09.2016).
4 Parenting Paradigm, w: http://www.parentingparadigm.ca/about/ (dostep 14.09.2016).
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Spotkanie bylo takze okazja do =zawigzania blizszej znajomosci
z referentka, ktora owocuje do dzisiaj miedzynarodowa wspdtpraca.
Ekspertka opiniowala takze projekt Pomorskiego Centrum FASD
przygotowany przez prof. ndzw. dr hab. M. Stopikowska, a takze
konsultowata jego poszczegélne moduly. Wspodlnie przygotowujemy takze
prezentacje, ktéra bedzie miata miejsce na ,The 7th International Conference
on Fetal Alcohol Spectrum Disorder”, konferencji zatytutowanej Integrating
Research, Policy and Promising Practice Around the World (marzec 2017).
Jest to wydarzenie miedzynarodowe o wysokiej randze wsrdd specjalistow
FASD, zwt. z Ameryki Pétnocnej — a trzeba doda¢, ze naukowcy ze Stanow
Zjednoczonych oraz Kanady wypracowali miedzynarodowe standardy
diagnozowania i terapii dzieci z FASD, uzywane takze w Polsce.

15 marca 2015 r. miatam okazje uczestniczy¢ w spotkaniu
Miedzyagencyjnego Komitetu Koordynujacego FASD zorganizowanym przez
amerykanska National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism z USA
(NIAAA). Sesja miata wprawdzie charakter zamkniety dla gosci z zewnatrz,
ale zaprzyjazniona wykladowczyni z Uniwersytetu Katolickiego Ameryki,
ktora byla czlonkiem tego gremium zabrata mnie na te obrady. Bylam zatem
nieformalnym gosciem tej konferencji. Szansa udzialu w tym wydarzeniu
pojawila si¢ catkowicie niespodziewanie: bytam akurat na wizycie studyjnej
w School of Education na wspomnianej uczelni, a nasi partnerzy starajac si¢
uatrakcyjni¢ mi pobyt, zaproponowali przyjrzenie si¢ pracom tego
najstynniejszego i najwazniejszego amerykanskiego gremium.

Spotkanie miato charakter naukowy i dyskusyjny, na ktérym takie stawy
jak Kenneth Warren, Cheryl Boyce, Philip May czy Sally Anderson podzielity
sie  wynikami swoich najnowszych badann oraz sprawozdaniami
z najwazniejszych amerykanskich wydarzen w obrebie tematyki FASD.
Pozyskatam sporo interesujacych materiatow, a takze kontaktow, cho¢ —
akurat w tym wzgledzie — trzeba przyzna¢, ze Amerykanie ograniczajq swoje
checi wspdtpracy do swojego kontynentu, a jedynym wyjatkiem sa najwigksze
instytucje zajmujace si¢ FASD w Europie. Co wazne dla naszych gdanskich
spraw — udalo sie pozyska¢ do wspdtdziatania dr Carole Brown, pedagoga,
0 duzym doswiadczeniu w obszarze edukacji i wychowania dzieci z FASD.

Rok 2016 wupltynal nam na intensywnych pracach koncepcyjnych
zwiazanych z organizacja Pomorskiego Centrum Diagnozy, Terapii, Edukagcji
i Profilaktyki FASD. Od stycznia do listopada 2016 r. wraz z Fundacja
FASCYNACJE oraz M. Tomanik pracowatam nad koncepcja teoretyczna
i praktyczna funkcjonowania Centrum. 19 lipca 2016 r. uchwata 3/2016 Rady
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Programowej Fundacji na Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNACJE zostalo
powotane do zycia Centrum FASD. Natomiast 4 listopada 2016 r. Fundacja
powotata mnie na Koordynatora Centrum, a 16 listopada odbyto si¢ pierwsze
inauguracyjne spotkanie zespotu diagnostycznego i terapeutycznego. Nalezy
doda¢, ze dzialalno$¢ Centrum FASD bedzie sie¢ opiera¢ na wspdtpracy
pomiedzy Fundacja FASCYNACJE oraz Centrum Terapii WYSPA. Pierwsze
dzieci zostaly przyjete juz grudniu 2016 r. Inicjatywa zostata przywitana
z duzym zainteresowaniem przez PARPA oraz gdanski MOPR.

Katedra Nauk o Rodzinie wraz z Panstwowa Agencja Rozwigzywania
Probleméw  Alkoholowych oraz Wydziatem Zdrowia Publicznego
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego podjeta takze starania o uruchomienie
studiow podyplomowych w obszarze FASD. Oferta jest skierowana do
specjalistow przede wszystkich trzech branz: medycznej, edukacyjnej
i pomocy spotecznej. Pierwszy nabdr na studia najprawdopodobniej odbedzie
sie¢ w roku akademickim 2017/2018. Mamy nadzieje, ze studia pozwola na
profesjonalizacj¢ pomocy dziecku z FASD i jego rodzinie. Warto doda¢, ze
wspomniany projekt ma charakter pionierski — nasze studia podyplomowe
bylyby pierwsza tego typu propozycja na polskim rynku akademickich ustug
edukacyjnych. Oferta w tym zakresie zostata zataczona do niniejszego tomu.

Popierajac lokalne inicjatywy na rzecz pomocy dziecku z FASD, Katedra
Nauk o Rodzinie zaangazowata si¢ takze we wspolorganizacje konferencji
naukowo-profilaktycznej w Swieciu, ktéra odbyta si¢ 8 listopada 2016 r.
Wydarzenie skladato sie z trzech czesci: mlodziezowo-profilaktycznej —
skierowanej do mlodziezy szkdt $rednich i gimnazjalnych, oraz naukowej
i dyskusyjnej — gromadzacej specjalistéw réznych zawoddéw na co dzien
spotykajacych sie z dzie¢mi z FASD i ich rodzicami. Cato$¢ spotkania byta
zatytutowana Podwyzszenie Swiadomosci w Srodowisku lokalnym na temat
Plodowego Zespotu Alkoholowego — FAS. Rezultaty naszych obrad zostaly
przedstawione politykom, ktorzy objeli patronat nad wydarzeniem, przede
wszystkim  Senatorowi Antoniemu Szymanskiemu oraz poset Ewie
Kozaneckiej. Gléwnym organizatorem konferencji byt Urzad Miasta Swiecie,
a wsérdd gosci honorowych byli przedstawiciele Fundacji FASCYNAC]JE.

Z kolei Biuro Pelnomocnika Prezydenta Miasta Zielona Goéra ds.
Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych, doceniajac zaangazowanie
Katedry Nauk o Rodzinie w pomoc dzieciom z FASD, zaprosito mnie na
konferencje z cyklu Poszukiwanie modelu diagnozy i pomoc dzieciom z FASD
z wykladem nt. Interdyscyplinarny system pomocy rodzinie i dziecku
z FASD. Zielona Goéra nie posiada jeszcze wlasnych struktur pomocy
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diagnostyczno-terapeutycznej dla dzieci z FASD, ale intensywnie szuka
wlasnej drogi w tej dziedzinie. Jak wida¢, tematyka FASD staje si¢ coraz
bardziej popularna, a osrodki, ktére do tej pory nie poruszaly tej
problematyki, podejmuja ja coraz szerze;.

Warto przypomnie¢, ze studenci z naszego Kota Naukowego
zaindukowali ten temat w Ateneum i odtad zajmuje on w naszych pracach
dydaktyczno-naukowych  poczesne miejsce. Przykladowo w  roku
akademickim 2015-2016 studenci specjalnosci Rewalidacja mieli okazje
uczestniczy¢ w wykladzie monograficznym pt. Funkcjonowanie dziecka
z FAS/FASD, ktory poprowadzila Prezes Fundacji FASCYNACJE Joanna
Weglarz. Zas w roku akademickim 2016-2017, w semestrze zimowym, dla
studentow kierunkéw Pedagogika i Wczesna Edukacja, wszystkich
specjalnosci, poprowadzitam wyklad monograficzny pt. Dziecko z FASD -
wychowanie i edukacja.

Pod moim kierunkiem powstaly takze kolejne prace poswiecone tej
tematyce. Nowi czlonkowie Kota Naukowego podjeli natomiast praktyki
w Fundacji FASCYNACJE w zakresie zaje¢ z terapii logopedycznej,
a magistranci z pierwszego roku uczestniczyli w szkoleniach w dziedzinie
FASD. Przynajmniej kilkoro studentow ma zamiar poswieci¢ swoje prace
magisterskie problematyce FASD. Ciesza te fakty podwdjnie: z jednej strony
to oznaka coraz szerszego zainteresowania tematem, a z drugiej — znak, ze
pedagogdéw-specjalistow, przygotowanych do pracy z dziemi z FASD
przybywa.
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Alicja WIADUCH
Wiceprezes Zarzadu Fundacji FASCYNACJE

Sprawozdanie z dzialalnosci Fundacji FASCYNAC]JE
w latach 2014-2016

Rok 2014

Historia naszej fundacji siega roku 2014. Ludzie, ktorzy dzis tworza
fundacje i wielu tych, ktérzy mieli swoj czynny udziat w jej zalozeniu, spotkali
sie¢ w ramach Wojewddzkiej Kampanii STOP FAS. To byl poczatek naszej
wspdlnej sprawy. Dzieki dzialalnosci Kota Naukowego Studentow Nauk
o Rodzinie ,Silva Rerum” Ateneum — Szkoty Wyzszej w Gdansku, w marcu
2014 uczestniczyliSmy w konferencji ,Wieczne Dziecko”, podczas ktdrej
przygotowalismy pismo skierowane do naszych lokalnych Witadz z prosba
0 objecie pomoca dzieci ze Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych.
Natomiast juz w czerwcu tego samego roku doksztatcalismy sie na szkoleniu
pt. ,Uchronmy dzieci przez FAS”, ktdére zostalo zorganizowane przez
Fundacje ,Wschodzace stonce” na terenie Ateneum - Szkoly Wyzszej.
W przerwach na kawe snuliSmy marzenia o kompleksowej pomocy dzieciom
dotknietym szkoda poalkoholowa. Ostateczny impuls dal nam Jego
Magnificencja Rektor prof. zw. dr hab. Waldemar Ttokinski, ktéry zwrdcit
nam uwage, ze dopiero jako instytucja typu fundacja lub stowarzyszenie
mozemy sta¢ sie rzecznikiem dzieci z FASD i ich rodzin oraz wystepowac
przed Wiadzami Miasta lub Wojewddztwa w ich sprawie. Zafascynowani
idea pomagania dzieciom i przekonani o slusznej sprawie, rozpoczeliSmy
dziatania zmierzajace ku ustanowieniu fundacji, sprecyzowalismy jej cele,
zgromadzilismy niezbedna dokumentacje zatozycielska. Na pierwszej pozydji
w Statucie umiescilisSmy: wszechstronna pomoc osobom z FASD (Fetal
Alcohol Spectrum Disorders, czyli Spektrum Plodowych Zaburzen
Alkoholowych) oraz osobom 2z innymi zaburzeniami rozwojowymi,
psychicznymi i ich rodzinom.

Jak zamierzaliSmy zrealizowa¢ nasz priorytetowy cel? Miedzy innymi
poprzez powotanie do istnienia oraz prowadzenie centrum profilaktyki,
diagnozy i terapii FASD, a takze innych zaburzen rozwojowych, oraz innych
placéwek pomocy dzieciom i ich rodzinom. Ta idea motywowata nas do
dziatan. Zrozumiate, Ze nie zabraklo w statucie naszej fundacji rownie
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waznych celow takich jak: ochrona praw dziecka nienarodzonego, dziatania
profilaktyczne, badania naukowe nad problematyka FASD, upowszechnianie
wiedzy na temat problematyki FASD, wyréwnywanie szans rozwojowych,
oswiatowych, zawodowych i zyciowych oséb z FASD, przeciwdzialanie
wykluczeniu  spotecznemu o0sdéb  dotknietych FASD, promowanie
rodzicielstwa wolnego od substangcji psychoaktywnych itd.

Dnia 09.07.2014 stawiliSmy sie¢ u notariusza i ustanowilismy Fundacje na
Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNACJE, a 24.07.2014 roku zostaliSmy wpisani
do Krajowego Rejestru Sadowego i tak rozpoczeliSmy nasza dziatalnosc.
Formalnymi zatozycielami Fundagji byli: Agnieszka Jozwiak, Joanna Weglarz,
Matgorzata Stopikowska, Alicja Wiaduch i Kamil Roszkowski. Do grona
zatozycieli nalezy takze zaliczy¢ te osoby, ktére nie byly obecne u notariusza,
jednak calym sercem poparly ten krok: Jolanta Wierzba, Marzena Koztowska,
Joanna Cwikla i Lucyna Maculewicz. Zarzad ukonstytuowali: Kamil
Roszkowski — jako Prezes, Agnieszka Jozwiak i Joanna Weglarz — jako
Wiceprezeski, oraz Alicja Wiaduch — Czlonek Zarzadu.

W sierpniu 2014 roku Fundacja podjeta wspotprace z Poradnia
Psychologiczno-Psychiatryczna Gospody-Med z Gdanska, a wspolne
dziatania poprowadzity nas do wystosowania pisma do Gdanskiego Oddziatu
Narodowego Funduszu Zdrowia. We wrzesniu 2014 roku razem z Gdanskim
Centrum Profilaktyki Uzaleznien jako jedni z wspoétorganizatoréw, bralisSmy
udzial w happeningu artystycznym oraz akcji informacyjno-edukacyjnej
z okazji obchodéw Swiadomosci Swiatowego Dnia FASD. W naszym logo
nieprzypadkowo umiesciliSmy latawiec, ktdry w tym szczegdlnym dniu
dzieci krolowat w réznych odstonach konstrukcyjnych dzieci.

W  listopadzie 2014 roku, nawigzaliSmy wspodtprace z Poradnia
Psychologiczno-Pedagogiczna nr 3 w Gdansku oraz Centrum Terapii WYSPA.
Owczesny prezes fundacji P. Kamil Roszkowski przedstawit wyktad podczas
zorganizowanej w Gdansku konferencji ,,Stop przemocy w Mieécie i Gminie
Sztum” a takze wyklad podczas konferencji ,Bialej Wstazki” organizowanej
przez Miasto Gdanisk. W grudniu przedstawiciele Fundacji FASCYNAC]JE,
mogli podzieli¢ si¢ swoimi spostrzezeniami i wynikami badan, ktére zostaty
zrealizowane na terenie miasta Gdansk, na spotkaniu Oddziatu Gdanskiego
Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego.

W trakcie trwania tego pdtrocza realizowalismy rozne projekty, a jednym
z nich byt ,,W ciazy nie pij¢” z zakresu profilaktyki uniwersalnej i selektywnej
FAS adresowanej do dorostych mieszkancow Gdanska. Kolejny
,Specjalistyczne wsparcie dla kobiet oczekujacych na pordd dziecka oraz po
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porodzie” w ramach wspdtpracy z MOPR w Gdansku, a takze ,, Dobry Start”
w ramach Funduszu Akumulator Spoteczny.

Ogromnym wsparciem dla naszej fundacji od poczatku jej istnienia byta
i jest Ateneum Szkota Wyzsza w Gdansku, ktéra zapewniata nam dostep do
pomieszczen wykltadowych, sprzetu multimedialnego i byla w tamtym
okresie siedziba dla naszej fundagji.

Rok 2015

Co przynidst nam rok 2015? Zmiany kadrowe. Nasza strona internetowa
wlasnie zadziatala, a nas pomimo chwilowych trudnosci cieszyl fakt, ze
jesteémy potrzebni dzieciom. Do Fundacji zawitali wolontariusze, wyjatkowi
ludzie, dzigki ktorym po koniec lutego 2015 mogt ruszy¢ projekt
»,Wolontariusz — ratownik pogotowia korepetycyjnego”, w ramach ktdrego
12 dzieci z rodzin zastepczych z terenu Gdanska zostalo objetych
korepetycjami. Dziatalnos$¢ fundacji powoli si¢ rozwijata. Nasi psychologowie
szkolili sie¢ w PARPA, a juz w marcu 2015 roku J. Weglarz i A. Jozwiak
przeprowadzily szkolenie nt. , Plodowy zespol Alkoholowy FAS, diagnoza
i terapia”. W czasie réznych dziatan statutowych Fundacji w tamtym okresie,
nawigzaliSmy  wspdtprace z  Malgorzata Tomanik, kanadyjskim
»pracownikiem kluczowym” i ekspertem zajmujacym si¢ praca z dzie¢mi
i mtodzieza ze Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD) oraz
z ich rodzinami, jak réwniez zespotami diagnostyczno-terapeutycznymi. Na
co dzien M. Tomanik mieszka i pracuje w Brytyjskiej Kolumbii w Centrum
Rozwoju Dziecka. Od 2013 roku Parenting Paradigm prowadzi wspotprace
z polskimi Srodowiskami angazujacymi si¢ w dziatalno$¢ na rzecz dzieci
dotknigtych FASD i ich rodzin.

W kwietniu 2015 roku Fundacja FASCYNAC]JE, Katedra Nauk o Rodzinie
Ateneum i Fundacja Przyjaciele Martynki, wspdlnie zorganizowali szkolenia
w formie wideokonferengji pt. , Trauma a rozwoj przywiazania — szkolenie dla
specjalistow” oraz ,Trauma i dysocjacja w swietle teorii przywiazania —
wskazniki, diagnoza, terapia”. Wyklady wyglosil dr Giovanni Tagliavini,
znany i ceniony specjalista w zakresie diagnozy i terapii zaburzen post
traumatycznych. Prowadzaca seminarium byla mgr Hanna Michalska -
psycholog, ttumacz i Prezes Fundacji Przyjaciele Martynki. Seminarium bylo
przeznaczone dla specjalistOw zainteresowanych problematyka traumy
wczesnodziecigcej, a takze do zawodowych rodzicow zastepczych.

W maju 2015 cztonkowie Fundacji mieli swo¢j wkltad w prelekcje
wygtoszone podczas konferencji w Swieciu po$wigconej profilaktyce FASD,
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a w trakcie majowych Obchodéw Dnia Potoznej w Gdansku na specjalnym
stoisku promowalismy dziatania informacyjne nt. skutkéw prenatalnej
ekspozycji na alkohol.

W czerwcu 2015 roku po raz kolejny fundacja FASCYNACJE, dzigki
wsparciu Katedry Nauk o Rodzinie Ateneum brala czynny udziat
w konferencji ,Mitos¢ — Malzenstwo — Rodzina... Rozwo6d!? Rozwdd i jego
konsekwencje dla jednostek i spoteczeristwa”. W konferencji uczestniczyli
zaproszeni pracownicy naukowo-dydaktyczni i doktoranci z réznych uczelni
w kraju, w tym Katolickiego Uniwersytetu Lubelskiego Jana Pawta II,
Uniwersytetu Jana Pawla II w Krakowie, Uniwersytetu Kardynala Stefana
Wyszynskiego, Papieskiego Wydziatu Teologicznego w Warszawie,
Uniwersytetu Lodzkiego, Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu,
Uniwersytetu Gdanskiego i oczywiscie — Ateneum - Szkoly Wyzszej
w Gdansku, a takze przedstawiciele instytucji zajmujacych sie praktycznie
problemem rozpadu rodziny, tj. Saqdu Okregowego w Gdansku, Polskiego
Centrum Mediacji i Stowarzyszenia KoLiber.

Oczywiscie dla Fundacji FASCYNACJE stato si¢ juz tradycja uczestnictwo
we wrzeéniowych obchodach Swiatowego Dnia Swiadomosci FASD.
Podobnie jak w roku 2014, w 2015 byliSmy jednym ze wspdtorganizatoréw
happeningu odbywajacego si¢ w ramach tego wydarzenia na gdanskiej
Staréwce. Latawce wykonane przez dzieci z hastami promujacymi trzezwosc¢
w okresie prenatalnym w gotowosci do wzbicia si¢ na wyzyny, zwracaly
uwage uczestnikéw i przechodniéw. Cieszyt nas fakt tych przemian, wyraznie
widzieliSmy, ze problem plodowych szkdd alkoholowych zaczyna by¢
dostrzegany. W ciagu roku 2015 dzieki wspodtpracy z Miejskim Osrodkiem
Pomocy Rodzinie w Gdansku zrealizowaliSmy spotkania z cyklu , Warsztaty
dla rodzicéw”. Wazna dla nas inicjatywa byl takze projekt
,Interdyscyplinarna pomoc 10 rodzinom z problemem alkoholowym z terenu
Gdanska” oraz projekt ,Akademia FAScynujacego Wolontariatu”
zrealizowane przy wsparciu Urzedu Miasta Gdanska.

W roku 2015 podjelismy decyzje o Przystapieniu Fundacji do Koalicji na
Rzecz Rodzinnej Opieki Zastepczej na zasadach cztonka zwyczajnego oraz
zostaliSmy przyjeci do tego wyjatkowego grona. Ten rok zakonczylismy
bardzo wazna z naszego punktu widzenia konferencja, oczywiscie wsparcie
Uczelni Ateneum nie moze zosta¢ pominiete. Tematem przewodnim bylo
, Tworzenie interdyscyplinarnego systemu pomocy dziecku z FASD i jego
rodzinie”. Patronat nad konferencja objeta Panstwowa Agencja
Rozwiazywania Problemow Alkoholowych (PARPA), Prezydent Miasta
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Gdaniska Pawel Adamowicz, Miejski Osrodek Pomocy Rodzinie w Gdansku
i Fundacja na rzecz Pomocy Dziecku i Rodzinie ,Wschodzace Storice”.
Podczas konferencji swoimi doswiadczeniami dzielili si¢ zaproszeni
prelegenci a cztonkowie Zarzadu i Rady Fundacji Fascynacje mieli mozliwo$¢
podzielenia  si¢  koncepcjami  rozwiazan = mogacych  zapewnié
interdyscyplinarna pomoc dziecku z FASD.

Rok 2016

W rok 2016 weszliSmy pelni nadziei, przygotowujac projekty pomocy
dzieciom oraz startujac w réznych konkursach. W pierwszym potroczu
w ramach realizacji publicznego zadania Urzedu Marszatkowskiego
Wojewddztwa Pomorskiego, wpisujac si¢ w przeciwdziatanie uzaleznieniom
i patologiom spotecznym, rozpoczeliSmy szkolenia z zakresu tematu ,Praca
z dzieckiem z FASD i jego rodzing”. W ramach tego samego zadania
podjeliSmy sie takze terapii indywidualnej dla grupy 10 dzieci z FASD,
a 10 wolontariuszy systematycznie pracowalo z naszymi podopiecznymi. Od
kwietnia 2016 =z mnaszymi wspanialymi wolontariuszami ruszyliSmy
z projektem ,Pomaganie jest fascynujace”, a cykl szkolen i systematyczne
spotkania podczas calego roku zdecydowanie podniosty ich kompetencje
i scality grupe.

Z ramienia MOPR realizowali$my projekt ,Specjalistyczne wsparcie oraz
dziatalnos$¢ profilaktyczna dla niepelnosprawnych uczniéw ZSS nr 1
w Gdansku w zakresie sSwiadomego rodzicielstwa”, a uczniowie oraz mlode
mamy mogly skorzysta¢ z prelekci i wsparcia. MogliSmy réwniez przy
ogromnym wsparciu MOPR juz diagnozowac¢ pierwsze dzieci przebywajace
w pieczy.

Rozpoczety przez Fundacje program ,Krok po kroku” — wspomaganie
rozwoju dzieci z FAS/FASD” dla kolejnych 10 dzieci i ich rodzicow badz
opiekundéw z FASD oznaczal nowe wyzwania. Dla Zarzadu i Czlonkéw Rady
Fundacji cho¢ tego jeszcze nie dostrzegaliSmy, hasto , Krok po Kroku” juz
w sierpniu stato si¢ naszym mottem motywacyjnym. Dlaczego? Poniewaz
zaszly znaczace zmiany kadrowe: nastapita zmiana i rekonstrukcja sktadu
Zarzadu i Rady Programowej Fundacji. Trzeba powiedzie¢, Zze dzialanie
w fundacjach i stowarzyszeniach nie oznacza jedynie radosnej pracy na rzecz
innych, ale takze bycie rzecznikiem dzieci i ich rodzin w trudnych sytuacjach.
Mimo trudnosci nie zrezygnowaliSmy jednak z obranej drogi. MieliSmy
przeciez mnostwo pracy do zrobienia!
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Nalezy doda¢, ze naszym priorytetem w roku 2016 bylo powotlanie do
zycia Centrum Diagnozy, Terapii, Profilaktyki i Edukacji FASD. Temu
zagadnieniu poswiecilismy wiele sit i naszych staran. Formalnie Centrum
FASD zostato powotane Uchwatq Rady Programowej 3/2016 z dnia 19.07.2016.
Inicjatywe te realizujemy wraz z Centrum Terapii WYSPA, z ktérym
podpisaliéSmy porozumienie o wspdtpracy w dniu 08.09.2016. Pierwsze
spotkanie inauguracyjne zespotu diagnostyczno-terapeutycznego Centrum
FASD odbylo si¢ w dniu 16.11.2016, natomiast pierwsze dzieci zostaly
przyjete juz w grudniu.

We wrzesniu 2016 dzigki wsparciu Urzedu Miasta Gdanska, podobnie jak
w latach ubieglych, $wietowaliémy Swiatowy Dziet Swiadomosci FASD,
razem z Prezydentem Miasta Gdanska powitalismy wyjatkowych
uczestnikow tego wydarzenia: byli z nami Rzecznik Praw Dziecka Pan Marek
Michalak, znana nam wszystkim Psycholog Pani Dorota Zawadzka i postanka
Pani Henryka Krzywonos.

W listopadzie 2016 roku osoby zaangazowane w dzialalnos¢ Fundacji
FASCYNACJE mogly podzieli¢ si¢ swoja wiedza i doswiadczeniem na
konferencji w Swieciu organizowanej we wspdtpracy z Panem Bogdanem
Tarachem, ktorej tematem przewodnim bylto ,Podwyzszenie $wiadomosci
w $rodowisku lokalnym na temat ptodowego zespotu alkoholowego — FAS”.
Konferencja byla podzielona na czes¢ profilaktyczng przeznaczona dla
mlodziezy oraz czes¢ naukowa, podczas ktdérej prelekcje wyglosita
Przewodniczaca Rady Programowej dr hab. n. med. Jolanta Wierzba, pediatra
i genetyk kliniczny na temat ,Problem FASD z perspektywy lekarza” oraz
Wiceprzewodniczaca Rady Programowej prof. ndzw. dr hab. Malgorzata
Stopikowska na temat ,Organizacja pomocy dziecku z FASD”. Po
wygloszeniu wykladéw, stuchacze bardzo aktywnie uczestniczyli w panelu
dyskusyjnym, a wnioski i postulaty podczas niego sformulowane zostaty
potem wystane do Postéw i Senatoréow Sejmu Rzeczpospolitej Polskiej.

Rowniez w listopadzie 2016 roku nasza Fundacja zostata zaproszona do
podzielenia si¢ wiedza dotyczaca Plodowego Zespotu Alkoholowego.
Prelekcji wystuchali przyszli rodzice adopcyjni podczas Dni Otwartych
zorganizowanych przez Pomorski Osrodek Adopcyjny w Gdansku, ktory
promowat ide adopgji pod nazwa: ,Oblicza swiadomej adopcji”. Podjecie tak
trudnego tematu jest swiadectwem dobrych praktyk i odzwierciedleniem
sedna idei pracy na rzecz dziecka i rodziny, co niezmiernie nas cieszy. Tego
samego dnia po potudniu w siedzibie naszej Fundacji Pani Mecenas
Agnieszka Janowska z Warszawy poprowadzila fascynujacy wyktad
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dotyczacy nietatwych w naszej rzeczywistosci zagadnien prawnych
dotyczacych wsparcia edukacyjnego dziecka z FASD.

W trakcie trwania intensywnego potrocza do Fundacji dotaczyli nowi
wolontariusze. Cieszac si¢ z zaangazowania wszystkich aktywnych
w dziataniach Fundacji osdb, mogliSmy $wietowa¢ Dzien Wolontariusza.
Natomiast naszych podopiecznych przywitat sw. Mikotaj w swoje imieniny.
Duzo radosci, prezentdw i smakotykow dla dzieci miat w zanadrzu. To byt
wyjatkowy wieczér mikotajkowy spedzony w towarzystwie wyjatkowych
dzieci! Koniec roku uwienczyliSmy udzialem naszych prelegentow
w konferencji zorganizowanej przez Centrum Profilaktyki i Terapii
Uzaleznien w Malborku wraz z dr n. med. Krzysztofem Liszczem, dzielgc sie
tematami ,,Codzienno$¢ dziecka z FAS/FASD — oczekiwania i realia”, oraz
,Interdyscyplinarny system pomocy dziecku z FASD i jego rodzinie”.

Obecnie Fundacja kieruje Zarzad w sktadzie: Agnieszka Jozwiak — Prezes,
Alicja Wiaduch — Wiceprezes, Sylwia Malinowska i Kamila Trejman-Grzelak —
Czlonkowie, natomiast Rade Programowa tworza: dr hab. n. med. Jolanta
Wierzba - Przewodniczaca Rady, prof. ndzw. dr hab. Malgorzata
Stopikowska - Wiceprzewodniczaca, oraz Czlonkowie Rady: Hanna
Jasiukiewicz, Marzena Koztowska, Matgorzata Stowik, Andrzej Majcher
i Waldemar Wiaduch. Rozpoczyna si¢ nowy rok 2017, wiele sie juz
nauczyliSmy i nadal chcemy uczy¢ sie, jak skutecznie pomaga¢. Wazne jest,
aby sie nie zatrzymywac i krok po kroku zbliza¢ si¢ do celu, jaki sobie
wytyczyliSmy. Dzieci i rodzice czekaja...
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Bogdan TARACH

Przewodniczacy Komisji Zdrowia, Rodziny
i Opieki Spotecznej Rady Miejskiej w Swieciu

Konferencje poswiecone problematyce
Plodowego Zespolu Alkoholowego
zorganizowane w latach 2015-2016 w Swieciu

Pierwsza konferencja dedykowana zagadnieniu plodowych szkod
poalkoholowych pt. Ciaza a alkohol — co wiemy o dzieciach z Plodowym
Zespolem Alkoholowym (FAS)? odbyta sie¢ w dniu 26.05.2015 .
w godz.10:00-13:00 w Sali Lustrzanej Osrodka Kultury Sportu i Rekreacji
w Swieciu pod patronatem Krzysztofa Kutakowskiego (Zastepcy Burmistrza
Swiecia). Organizatorami Konferencji byli:

e Marzena Brac (Kierownik O$rodka Pomocy Spotecznej w Swieciu);

e Klaudia Subkowska (Koordynator Gminnego Programu Profilaktyki
i Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych w Swieciu);

e Bogdan Tarach (Przewodniczacy Komisji Zdrowia Rodziny i Opieki
Spotecznej Rady Miejskiej w Swieciu).

Wiedze na temat Plodowego Zespolu Alkoholowego przekazali
przedstawiciele Fundacji na Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNACJE:

— Wiedza na temat FAS w Swietle badan — mgr Kamila Tarach, potozna,
doktorantka Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego,

— Co powinnismy wiedzie¢ o plodowym zespole alkoholowym — dr hab.
n. med. Jolanta Wierzba, Ordynator Oddzialu Patologii Wieku Niemowlecego
w  Klinice Pediatrii, Hematologii, Onkologii Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego,

— Psychologiczne aspekty funkcjonowania dziecka z FAS — mgr Joanna
Weglarz, (Prezes Zarzadu Fundacji na Rzecz Dziecka i Rodziny
FASCYNACIJE) oraz mgr Agnieszka Jozwiak (Wiceprezes Zarzadu Fundacji na
Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNAC]JE).

Konferencja zostala adresowana do pracownikéw Osrodka Pomocy
Spotecznej i Pieczy Zastepczej, przedstawicieli Stuzby Zdrowia, Kuratoréw
Sadowych, Przedstawicieli PCPR, Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej,
Osrodka Integracji i Rehabilitacji, O$wiaty (przedstawiciele przedszkoli, szkdt
podstawowych, gimnazjalnych i szkoét Srednich) oraz radnych Rady Miejskiej
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w Swieciu i Rady Powiatu Swieckiego. Relacja z konferencji byta
wyemitowana w Radiu , Pik”.

Sympozjum cieszylo si¢ bardzo duzym zainteresowaniem i cel
organizatordw zostal osiagniety. Rozpoczeto takze dyskusje w naszym
srodowisku na temat tego problemu — jak pracowac z mtodzieza szkolna, aby
zapobiegac piciu alkoholu w ciazy przez kobiety, a takze jak zapewni¢ pomoc
dzieciom z Plodowym Zespotem Alkoholowym i innym szkodom zwigzanym
z prenatalng ekspozycja na alkohol. Tym wszystkim zagadnieniom miato by¢
poswiecone spotkanie naukowo-profilaktyczne w nastepnym roku.

W dniu 08 listopada 2016 r. odbyta sie kolejna konferencja pt. Podnoszenie
Swiadomosci Lokalnej na Temat Plodowego Zespolu Alkoholowego — FAS,
nad ktéra honorowy patronat objat Pan Krzysztof Kutakowski (Zastepca
Burmistrza Swiecia) oraz Pan Antoni Szamanski (Senator Rzeczpospolitej
Polskiej). Konferencje zorganizowali:

e Bogdan Tarach (Przewodniczacy Komisji Zdrowia Rodziny i Opieki
Spotecznej Rady Miejskiej w Swieciu),

e Klaudia Subkowska (Koordynator Gminnego Programu Profilaktyki
i Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych w Swieciu),

e Marzena Brac (Kierownik Oérodka Pomocy Spotecznej w Swieciu),

e dr hab. Matgorzata Stopikowska (prof. ndzw. Ateneum - Szkota
Wyzsza w Gdansku).

Konferencja podzielona zostala na dwie czesSci. Pierwsza czes¢
zorganizowano na Hali Widowiskowo-Sportowej w Swieciu. Skierowana byta
do mlodziezy szkdét gimnazjalnych i ponadgimnazjalnych, jak réowniez do
mieszkanicdéw naszego miasta. Rozpoczeta si¢ o godz. 10:00 i trwata do godz.
11:40. W konferengji uczestniczyto ponad 500 osob. Jako pierwszy wystapit
Pan Burmistrz, ktory przywital gosci, a nastepnie zapowiedziat konkurs.
Dotyczyt on wiedzy przekazanej w czasie prelekcji na temat szkodliwosci
spozywania alkoholu w czasie ciazy, jak rowniez probleméw dziecka
z ptodowym zespotem alkoholowym.

Prelekcje rozpoczeta ,Jesika”. Tak nazwalismy mioda, obecnie ciezarna
mame, ktora zgodzita si¢ wystapi¢ z zachowaniem anonimowosci. ,Jesika”
podzielita si¢ z uczestnikami swymi trudnymi i bolesnymi doswiadczeniami,
ktére miaty miejsce podczas pierwszej cigzy. Mloda mama przeczytata list,
ktory napisata do swojego dziecka. List napisany byt w formie przeprosin
i byl bardzo wymowna przestroga dla mtodziezy — przysztych mam i ojcéw.
Ta mloda kobieta, nieco starsza od licealistow, zaszta wtedy przypadkowo
w ciaze. Bardzo chciata urodzi¢ dziecko i tak tez zrobita, mimo tego iz
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borykata si¢ z problemami zaréwno z alkoholem, jak i innymi uzywkami.
W efekcie mtoda mama utracita prawo do opieki nad dzieckiem. Pracownicy
Osrodka Pomocy Spotecznej w Swieciu oraz Pieczy Zastepczej jednak
wyciagneli do niej pomocna dlori, mimo iz praca z podopieczng nie byta
fatwa. ,Jesika” z wdziecznosci i ku przestrodze dla mtodych chetnie wzieta
udzial w konferencji.

Wiedze na temat rozwoju dziecka w okresie ptodowym i wplywu
alkoholu w tym czasie przekazata mgr Kamila Tarach (potozna, cztonkini
Fundacji ,,Dobre Rece Polskich Potoznych”, zwigzana takze z Fundacja na
Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNACJE). Niniejsza tematyka zostala
uzupelniona przez mgr inz. Alice Wiaduch - Wiceprezes Fundagji
FASCYNACIJE, a jednoczes$nie mama zastepcza m.in. dzieci z FAS. Pani Alicja
skrupulatnie i rzetelnie przedstawita problemy dzieci z zespotem FAS, jak
rowniez trudnosci wychowawcze, ktdre moga sie pojawi¢ w trakcie opieki
nad chorymi dzie¢mi.

Na zakonczenie pierwszej czesci konferencji odbyl sie, wczesniej
zapowiedziany, konkurs. Kazda klasa wytypowata po 2 przedstawicieli,
ktorzy mieli pisemnie odpowiada¢ na zadawane pytania. W miedzyczasie
odbyt sie wystep artystyczny, a tuz po nim ogloszono wyniki konkursu.
Nagrodami dla trzech zwycigskich klas byto: wyjscie do kina, pizzerii oraz
wstep na basen. Jako organizatorzy mieliSmy obawy czy przy tak duzej grupie
miodziezy i poglosie panujacym na hali sportowej uda sie skutecznie
przekaza¢ wiedze na temat FAS. Jednak forma przekazu, dobry kontakt
prowadzacych z mlodzieza zaowocowaly odpowiednim przyswojeniem
wiedzy przez uczestnikéw konferencji. Odpowiedzi udzielone przez miodziez
pokazaly, ze wiedza zdobyta w trakcie konferencji byta na bardzo wysokim
poziomie — srednia przyswojonych wiadomosci to ponad 80%.

Jest kilka wnioskéw, ktore przychodza do glowy po odbytej konferengji.
Jednym z nich jest fakt, ze przekazywanie wiedzy w ten sposob jest doskonata
forma profilaktyki i dzieki temu istnieje szansa, by ta wiedza trafita do duzej
grupy stuchaczy. Ponadto zachecajaca forma konkursu niejako zmusza
stuchajacych do refleksji, a nastepnie do podjecia dyskusji wokot tej tematyki.
Jak sie wydaje, pierwsza cze$¢ konferencji zostata zrealizowana zgodnie
z planem, a organizatorzy osiggneli zamierzony cel.

Cze$¢ druga odbyta sie¢ w sali konferencyjnej Miejskiej Biblioteki
Publicznej w Swieciu. Po krétkiej kawowej przerwie o godz. 12:30 Pani Karina
Milczewska poprosita radnego Bogdana Tarach o przedstawienie
i przywitanie zaproszonych gosci. W drugiej czesci Konferencji udziat wzieli:
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e Zastepca Burmistrza Krzysztof Kufakowski (Patron Honorowy
Konferencji);

e Ewa Kozanecka (Posef na Sejm RP);

e dr hab. n. med. Jolanta Wierzba (Przewodniczaca Rady Programowej
Fundacji FASCYNAC]JE, pediatra, genetyk kliniczny, Ordynator Oddziatu
Patologii Wieku Niemowlecego w Klinice Pediatrii Hematologii Onkologii
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego);

e dr hab. Malgorzata Stopikowska (prof. ndzw. Ateneum w Gdansku,
Wiceprzewodniczaca Rady Programowej Fundacji FASCYNAC]JE, Kierownik
Katedry Nauk o Rodzinie na Wydziale Studiéw Edukacyjnych Ateneum -
Szkoty Wyzszej w Gdansku);

e Mec. Agnieszka Janowska (mama czworki dzieci, w tym jednego
adoptowanego syna z Zespotem Aspergera, FAS i ADHD, zawodowo —radca

prawny);
e Lic. Agnieszka Rakoczy (studentka Ateneum i pracownik ,,Domu nad
Potokiem” w Gdansku - placowki opiekunczo-wychowawczej typu

socjalizacyjnego prowadzonego przez Fundacje dla Rodziny ,Ogniska
Nadziei”);

e Iwona Karolewska (Sekretarz Starostwa Powiatowego w Swieciu);

e dr Beata Sternal-Walonczyk (Dyrektor Miejsko-Gminnej Przychodni
w Swieciu i Przewodniczaca Komisji Zdrowia i Rodziny Rady Powiatu
w Swieciu);

o Jerzy Wojcik (Przewodniczacy Rady Miejskiej w Swieciu i Radnych
Rady Miasta);

e przedstawiciele Gminnego Osrodka Pomocy Spotecznej w Drzycimiu;

e przedstawiciele  Policji, Strazy = Miejskiej, = PCPR, Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej, = Osrodka  Integracji i  Rehabilitagji,
przedstawicieli Stuzby Zdrowia, Oswiaty, Kuratorium, Mediéw oraz
Organizatorow Konferencji.

Po przywitaniu i przedstawieniu gosci Bogdan Tarach odczytal list od
Pana Antoniego Szamanskiego (Senatora RP, Patrona Honorowego
Konferencji), ktory z raci licznych obowiazkéw nie mogl uczestniczyc
w konferengji. List kierowany byl do uczestnikow konferengji. Kolejny list
zostal przestany przez Pana Marka Michalaka (Rzecznik Praw Dziecka), ktory
rowniez nie mogt uczestniczy¢ w konferencji.

Ponadto zaproszenia na konferencje zostaly wystane do: Pana
Konstantego Radziwilta (Ministra Zdrowia), Pani ElZzbiety Rafalskiej (Ministra
Rodziny Pracy i Polityki Spotecznej), Pani Doroty Hass (Dyrektor Polityki
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Spotecznej Kujawsko-Pomorskiego Urzedu Wojewodzkiego) oraz Pana dr
Przemystawa Przybylskiego i Pana Pawla Knapika (Radnych Sejmiku
Wojewddztwa Kujawsko-Pomorskiego).

Po przywitaniu i przedstawieniu gosci przystapiono do czesci naukowej
i prelekcji naukowcéw. Na wstepie Pani Ewa Kozanecka (Poset na Sejm RP)
skierowata kilka stéw do uczestnikéw konferencji, w ktorych okazata swoje
zainteresowanie problemem FAS, a takze wyrazita cheé¢ wspdtpracy
i wsparcia w szukaniu dobrych rozwiazan w pomocy dziecku i jego rodzinie.
Nastepnie zostaly wygloszone referaty przygotowane przez wykladowcow:

— Problemy FAS z perspektywy lekarza — przedstawita dr hab. n. med.
Jolanta Wierzba;

— FAScynujace dziecko — zagadnienia prawne - przedstawita mec.
Agnieszka Janowska;

— Organizacja pomocy dziecku z FASD - przedstawila prof. nazw. dr
hab. Matgorzata Stopikowska.

Po wystapieniu prelegentéw ogloszono przerwe, podczas ktorej byl czas
na kawe i podzielenie si¢ przemysleniami. Kolejnym punktem konferencji
byla dyskusja nad problemem FAS. W dyskusji wzieli udziat Agnieszka
Rakoczy (studentka Ateneum), Marzena Brac (Kierownik OPS), Karina
Milczewska i Ludmita Miynik (pracownicy Pieczy Zastepczej), pracownicy
PCPR, Poradni Psychologiczno — Pedagogicznej, przedstawiciele oswiaty,
kuratorzy, Beata Sternal-Wolanczk (Dyrektor MGP w Swieciu), Iwona
Karolewska  (Sekretarz = Starostwa  Powiatowego), Jerzy = Wojcik
(przewodniczacy RM w Swieciu), Radni Sebastian Glazinski i Bogdan Tarach,
Ewelina Janiszewska (kierownik OIiR) oraz Klaudia Subkowska (Koordynator
GPPiRPA). Zebrani dyskutowali nad mozliwoscig zapewnienia profesjonalnej
pomocy dla dzieci z FASD, a takze nad perspektywami wspotpracy w tym
obszarze z Fundacja FASCYNAC]JE z Gdanska

Uczestnicy zaproponowali, abym przygotowat sprawozdanie i zebrat
wnioski oraz postulaty, ktére zostaly poruszone w ramach konferengji.
Krzysztof Kulakowski (Zastgpca Burmistrza) podsumowat przebieg
konferencji — odnidst si¢ do wnioskow, ktore zostaly zgloszone w trakcie
dyskusji. Nastepnie konferencje zakonczono.

Postulaty, ktére sformutowano podczas konferencji mozna podzieli¢ na
dwie grupy:

a. dotyczace sytuacji ogdélnopolskiej:
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— Stworzenie szerokiego ogdlnopolskiego forum dialogu rdéznych
osrodkow oferujacych specjalistyczna pomoc dla dzieci z FAS/FASD (przy
udziale takze mlodszych osrodkéw);

— Wypracowanie regulacji prawnych dotyczacych problemu picia przez
kobiety alkoholu w cigzy — przy obecnym stanie prawnym nie ma mozliwosci
ochrony zdrowia dziecka w okresie prenatalnym, a podstawowym pytaniem
jest: jaki ma status prawny dziecko nienarodzone? Obecnie istnieje
niespdjnos¢ prawna: nasciturus jest podmiotem prawa majatkowego, ale nie
ma gwarangji prawnych ochrony swojego zycia i zdrowia — picie alkoholu
przez matke w cigzy i wyrzadzanie w ten sposob krzywdy dziecku nie jest
w zaden sposob dostrzegane przez prawodawce;

— Konieczno$¢ wuznania FAS za niepetlnosprawnos¢ - jest to
niepelnosprawnos¢ na cale Zycie a nie tylko w okresie dziecinstwa
i dorastania;

— Rozpoczecie szerokich badann przesiewowych na oddziatach
polozniczych i dalsze monitorowanie dzieci z grupy ryzyka (potwierdzenie
ekspozycji na alkohol w okresie prenatalnym) — bardzo wazne jest wczesne
zdiagnozowanie dzieci, ktdrym trzeba pomoéc i jak najwczesniej objac
kompleksowa pomoca;

— Wprowadzenie catosciowych rozwiazan systemowych — wymaga to
przygotowania nowych uregulowan prawnych;

— Potrzeba opracowania polskich wytycznych do diagnozowania FASD;

— DPotrzeba opracowania standardéw kwalifikowania/certyfikowania
diagnostow;

— Koniecznos¢ wypracowania rozwigzan systemowych odnosnie
finansowania pomocy dla dzieci z FASD i ich rodzin;

b. dotyczacych Miasta Swiecie:

— dalsze prowadzenie dziatan profilaktycznych ukierunkowanych na
prewencje picia alkoholu w ciazy oraz uswiadamianie mieszkanicéw nt.
skutkow prenatalnej ekspozycji na alkohol;

— zabezpieczenie ustug diagnostycznych i terapeutycznych dla dzieci
z FASD;

— przeprowadzenie szkolen dla specjalistow majacych na co dzien
styczno$¢ z dzieémi z FASD;

- wprowadzenie rozwigzan systemowych na naszym terenie dla
zapewnienia profesjonalnej pomocy dla dzieci z FASD i ich rodzin.
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Odnoszac sie do postulatéw dotyczacych Miasta Swiecie, prof. ndzw. dr
hab. Matgorzata Stopikowska zasugerowala, aby wiladze gminy Swiecie
zapewnily pomoc dzieciom z FASD we wspolpracy z Fundacja
FASCYNACJE. Fundacja moze zapewni¢ dojazd swojego zespotu
diagnostycznego do Swiecia oraz szkoli¢ terapeutéw ze Swiecia, aby mogli
Swiadczy¢ ustugi terapeutyczne dla dzieci z FASD na swoim terenie.
Zaproponowala takze, aby w kazdym wojewddztwie powstalo przynajmniej
jedno Centrum FASD $wiadczace specjalistyczne ustugi diagnostyczno-
terapeutyczne w ramach osrodka oraz w formie mobilnej (dojazd do
mniejszych placowek w terenie), w powiazaniu z lokalnymi instytucjami przy
wykorzystaniu zasobéw danego srodowiska (przede wszystkim psycholodzy,
pedagodzy, terapeuci i inni specjalisci pracujacy z dzie¢cmi z FASD).
W zwiazku z powyzszym zaprosita przedstawicieli Miasta Swiecie do udziatu
w Zespole Doradczo-Ewaluacyjnym w ramach Programu Pilotazowego
,Innowacje — Dobre Praktyki — Wspolpraca” prowadzonego przez Centrum
FASD dziatajace przy Fundacji FASCYNACJE.

Konferencja cieszyta si¢ bardzo duzym zainteresowaniem oraz wywotata
liczne dyskusje w naszym $rodowisku nad problemem skutkow picia
alkoholu w cigzy i tym samym cel organizatoréw zostat osiggniety. Obecnie
trwaja prace nad zapewnieniem pomocy dziecku z FASD i jego rodzinie.
Relacja z konferencji pojawila si¢ w prasie lokalnej i TVP Bydgoszcz
w programie ,, Po Obu Stronach Wisty”.
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Karolina BAZYDL.O-STODOLNA

Specjalista w Biurze Pelnomocnika
ds. Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych

Dzialania Biura Pelnomocnika Prezydenta Miasta
ds. Rozwiazywania Problemow Alkoholowych
w Zielonej Gorze w zakresie profilaktyki dotyczacej FASD

Do gléwnych zadan Biura Pelnomocnika ds. Rozwigzywania Probleméw
Alkoholowych w Zielonej Gorze nalezy inicjowanie i organizowanie dziatan
profilaktycznych, jak rowniez zbieranie i upowszechnianie informagji
o przedsiewzieciach i podmiotach dziatajacych na rzecz rozwigzywania
probleméw uzaleznien i wspdtdziatanie z nimi. Do zadan Biura przypisana
jest rowniez realizacja Miejskiego Programu Profilaktyki i Rozwigzywania
Probleméw Alkoholowych oraz Miejskiego Programu Przeciwdzialania
Narkomanii zatwierdzanego przez Rade Miasta na dany rok kalendarzowy.
Biuro wspiera merytorycznie i finansowo programy profilaktyczno-
terapeutyczne realizowane przez organizacje pozarzadowe i inne instytucje na
terenie miasta Zielona Gora.

Od czerwca 2016 roku Biuro Pelnomocnika podjeto szereg dziatan, ktére
mialy na celu przyblizenie mieszkanncom Zielonej Gory zagrozen
wynikajacych ze spozywania alkoholu przez kobiety w ciazy.

Konferencja naukowo-praktyczna — czerwiec 2016

Dnia 23 czerwca 2016 roku w godz. od 10.00 do 15.00 w Auli C Kampusu
B Uniwersytetu Zielonogorskiego, przy al. Wojska Polskiego 69 w Zielonej
Gorze odbyta sie konferencja zatytulowana ,W poszukiwaniu modelu
diagnozy i pomoc dzieciom z FASD”. Ze wzgledu na wage tematu, jego
ztozonos¢ i zapotrzebowanie konferencja skierowana byta do szerokiego
grona  odbiorcow, zaréwno  pracownikéw  oswiaty,  pedagogow
i psychologéw, pracownikéw naukowych Uniwersytetu Zielonogdrskiego,
specjalistow pracujacych w poradniach, lekarzy réznych specjalnosci,
pracownikéw Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej, Osrodka Adopcyjnego,
kuratorow rodzinnych, pracownikéw z réznych fundacji oraz rodzicow dzieci
z FASD (w tym rodzicéw zastepczych i adopcyjnych).
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Celem podkreslenia rangi wydarzenia Pani Pelnomocnik ds. Profilaktyki
i Rozwiagzywania Problemow Alkoholowych Renata Teodorczyk zwrocita
si¢ o objecie konferencji honorowym patronatem przez Pania Wiceprezydent
Zielonej Goéry Wiolete Harezlak, przez JM Rektora Uniwersytetu
Zielonogdrskiego Pana Tadeusza Kuczynskiego oraz przez Dyrektora
Panstwowej Agencji Rozwiazywania Problemdéw Alkoholowych Pana
Krzysztofa Brzozke. Konferencja uzyskata wszystkie patronaty.

Po uroczystym rozpoczeciu i powitaniu gosci, Pani Pelnomocnik Renata
Teodorczyk odczytala pismo od Pana Krzysztofa Brzézki Dyrektora
Panstwowej Agencji Rozwigzywania Problemoéw Alkoholowych popierajace
dziatania Biura w zakresie promocji wiedzy na temat FASD z Zzyczeniami
owocnych prelekcji przekiadajacych sie na konkretne dziatania i inicjatywy
w miescie Zielona Gora.

Na bazie materiatdéw z PARPA Pani Pelhomocnik w duzym skrécie
przedstawila najnowsze badania dotyczace tego problemu w Polsce,
zwracajac uwage na fakt, ze wojewodztwo lubuskie jest terenem wysokiego
spozycia alkoholu przez jego mieszkanicow, w tym kobiety, a co za tym idzie
obszarem duzego ryzyka wystapienia u dzieci réznego rodzaju zaburzen
poalkoholowych.

Temat Plodowego Zespotu Alkoholowego (FAS), czyli wad wrodzonych
u dzieci, ktorych matki spozywaly alkohol podczas ciazy szczegdétowo
przedstawila Pani dr n. med. Ewa Gluszczak-Idziakowska pracujaca
w Samodzielnym Publicznym Szpitalu Klinicznym im. prof. W. Orlowskiego
CMKP w Warszawie. Pani doktor bedac lekarzem pediatra i neonatologiem,
a zarazem wykladowca w Centrum Medycznego Ksztatcenia Podyplomowego
w Warszawie bazujac na swoim doswiadczeniu i przyktadach klinicznych,
bardzo szczegétowo omowita pod katem medycznym specyfike noworodka
z FAS. Pani dr Ewa Gluszczak-Idziakowska przedstawita wplyw alkoholu na
rozwoj plodu w poszczegdlnych trymestrach ciqzy, opisata zaburzenia
i uszkodzenia narzadow i calych ukladéw w organizmie ptodu oraz
wynikajacych z tego szeregu trudnosci podczas porodu i pierwszych dni zycia
dziecka dotknietego FAS.

Z zupelnie innej perspektywy spojrzata na temat konferencji Sedzia Sadu
Rejonowego Przewodniczaca Wydzialu III Rodzinnego i Nieletnich Pani
Ewa Blachowska. W swoim wystapieniu ,Zadania sadu opiekunczego
w przypadku rodzin z problemem alkoholowym” ukazata rozmiar
problemdéw rodzin, gdzie naduzywa si¢ alkoholu, w tym matek pijacych
z malymi dzieémi w wojewddztwie lubuskim. Naswietlita obszary
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instytucjonalnej pomocy tym rodzinom, formy interwencji majace na celu
poprawe sytuacji zyciowej dzieci, w tym trudne decyzje sadu pozbawiajace
rodzicdw praw rodzicielskich, a tym samym otwierajace dzieciom droge do
adopgji. Pani Sedzia podkreslita réwniez ogromna odpowiedzialnos¢, ktora
spoczywa na kazdym czlowieku, ktory jest swiadkiem lub posiada
potwierdzone informacje na temat naduzy¢ wobec drugiego czltowieka,
zwlaszcza bezbronnego, jakim jest dziecko i koniecznosci niezwlocznego
zgloszenia tego faktu do odpowiednich stuzb i instytucji, ktére czesto okazuje
si¢ interwencja ratujaca zdrowie fizyczne i psychiczne, a nawet zycie dziecka.

Podczas przerwy kawowej trwaty rozmowy prelegentow z odbiorcami
konferencji obracajace si¢ w tematyce wygloszonych wykladéw. Ostatnie
20 minut przerwy przeznaczone zostaly na wyswietlenie filmu -
udostepnionego na potrzebe konferencji przez PARPA — o problemie FAS
w Wielkiej Brytanii i na $wiecie. Film zawieral opisy przypadkow dzieci
z FAS oraz $wiadectwa ich bliskich, gldwnie matek, ktore niegdys
nieswiadome zagrozenia dla ich dzieci pily alkohol w czasie cigzy. Obrazy
ukazane w filmie byly mocno poruszajace i obnazaty niska $wiadomos¢
spoteczenistwa dotyczaca szkodliwosci alkoholu dla dziecka w tonie matki.

Po przerwie dr n. med. Ewa Gluszczak-Idziakowska ponownie podjeta
tematyke FAS, skupiajac si¢ tym razem nad specyfika opieki nad
noworodkiem z FAS. Pani doktor ukazata caly szereg komplikacji od
medycznych zaistniatych juz w szpitalu, a czesto wywotujacych koniecznosé
podjecia dziatari ukierunkowanych na podtrzymanie zycia matego pacjenta,
przez opieke sprawowana przez rodzicow w domu nad noworodkiem (tu
omodwione zostaly problemy z pobieraniem pokarmu, w tym ssaniem, oraz
rozne nadwrazliwosci dziecka m.in. nadwrazliwos¢ dotykowa, wechowa,
dzwiekowa, smakowa, wzrokowa), az po konsultacje i opieke lekarzy
specjalistow (kardiologa, neurologa, neurologopedy, fizjoterapeuty, genetyka,
okulisty, audiologa) konieczne czesto przez wiele lat, a niekiedy do konca
zycia dziecka.

Psychologiczne aspekty funkcjonowania dziecka z FASD omoéwita
w swoim wystapieniu Pani mgr Joanna Weglarz z Fundacji FASCYNAC]JE
z Gdanska. Wskazata ona na nieharmonijnie przebiegajacy rozwoj u dzieci
z FAS i z innymi zaburzeniami poalkoholowymi, ktdre rozpoznawane sa
czesto dopiero, gdy dzieci ida do przedszkola lub szkoly. Pani Joanna
Weglarz wskazata, ze problemy tych dzieci wynikaja gtdwnie z zaburzen
w sferach: fizycznej, umyslowej oraz spoleczno-emocjonalnej. Omodwita
specyfike rozwoju motorycznego dziecka z FAS i jego mozliwosci
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intelektualne. Przedstawita zaburzenia w obszarach funkcji poznawczych
(pamigci, uwagi) i wzrokowo-przestrzennych, oraz zaburzenia myslenia
abstrakcyjnego i przyczynowo-skutkowego. W obszarze funkcjonowania
spolecznego podkreslita spoleczng niedojrzatos¢ dzieci z FAS, ich
nadpobudliwo$¢, pochopnos¢ w podejmowaniu decyzji, impulsywnos¢ oraz
nadmierng ufno$¢ w stosunku do obcych, co jest powodem licznych
probleméw w procesie budowania ich relacji z ludZzmi. Pani mgr Joanna
Weglarz, jako pracownik Fundacji FASCYNACJE scharakteryzowata takze
gléowne metody i rodzaje terapii, w oparciu o ktére odbywa sie praca
z dzieémi w ich placdwce (m.in. metoda ruchu rozwijajacego Weroniki
Sherborne, Dobrego Startu Marty Bogdanowicz, terapia integracji
sensorycznej itp.) Konczac wykiad Pani Magister postulowata, aby dzieci
z FASD mogly by¢ szybko i wlasciwie diagnozowane, a takze otrzymywaty
orzeczenie o niepelnosprawnosci wskazujace na ich specyficzne potrzeby
zwlaszcza w zakresie opieki zdrowotnej w tym terapii, w szkole mogtly i$¢
tokiem indywidualnym, a najlepiej, gdyby mogly korzysta¢ ze
zroznicowanych Sciezek edukacyjnych.

O problemie FASD z perspektywy doswiadczen Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej w Zielonej Gorze opowiedziala w swoim
wystapieniu Pani mgr Justyna Iwanowska. Przedstawila ona specyficzne
symptomy wystepujace u dzieci z FASD w czterech obszarach ich
funkcjonowania: intelektualnym, fizycznym, spotecznym i duchowym.
Omoéwita trzy podstawowe formy dziatania poradni wobec dzieci z FASD:
diagnoze, pomoc bezposrednia i wydawanie stosownych dokumentéw. Pani
mgr Justyna Iwanowska zgodzita sie¢ ze swoja przedmdéwczynia wskazujac na
ogromna potrzebe rzetelnej i wiarygodnej diagnozy dzieci z zaburzeniami
poalkoholowymi, podkreslajac jednoczesnie, Zze poradnia nie dysponuje
narzedziami i metodami do realizadji tego zadania. Pani Iwanowska wskazata
na konieczno$¢ terapii i pracy zaréwno z dzie¢mi z FASD, jak réwniez z ich
rodzicami oraz wyrazita potrzebe edukacji spolecznej i zmiany mentalnosci
ludzi w tematyce picia alkoholu przez kobiety w cigzy.

W referacie p.t. ,Dziecko z FASD - studium przypadku w aspekcie
prawnym” Pani mgr Aleksandra Nawrocka przedstawita mozliwosci
uzyskania pomocy, do ktérych moga siegnac rodzice lub prawni opiekunowie
dzieci z zaburzeniami poalkoholowymi. Jako rodzic dzieci wtasnych i rodzic
zastepczy dzieci, ktére pochodzily z rodzin z problemem alkoholowym Pani
mgr Aleksandra Nawrocka omodwila trudnosci, z jakimi spotyka sie
w procesie edukacji, leczenia i terapii powierzonych jej dzieci, ktdre to jej
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zdaniem wynikaja z braku procedury medycznej zakontraktowanej przez
NFZ w zakresie zdiagnozowania FASD, oraz braku instytucjonalnego
wsparcia dla rodzicéw/opiekunow dzieci z FASD. Wskazata takze na potrzebe
szeroko zakrojonej i stalej kampanii spotecznej dotyczacej dzieci z FASD,
uzasadniajac ja duza powszechnoscia problemu i wcigz matym zrozumieniem
go wsrdd otoczenia i rodziny.

Konferencje wienczylo $wiadectwo rodzica zastepczego Pani Elzbiety
KaZmierskiej Prezesa Stowarzyszenia Rodzin Zastepczych i Adopcyjnych
+Maly Czlowiek” z Zielonej Gory. W osobistej refleksji zatytutowanej
»Rodzina Zastepcza — Nasza Wspdlna Droga” Pani Elzbieta Kazmierskiej
w sposob niezwykle ciepty i wzruszajacy przedstawita blaski i cienie
rodzicielstwa zastepczego na przykladzie jej cérki Basi oraz jej droge
poszukiwania pomocy i wsparcia u lekarzy specjalistow, terapeutdw oraz
innych rodzicéw adopcyjnych i zastepczych, az po zatozenie Stowarzyszenia
Rodzin Zastepczych i Adopcyjnych ,Maty Cztowiek”.

Konferencja czerwcowa zaréwno pod katem merytorycznym, jak
i organizacyjnym zostata oceniona przez jej odbiorcéw bardzo wysoko. Duze
zainteresowanie konferencja upewnito nas co do koniecznosci podejmowania
tego typu dziatan oraz zmotywowalo do wilaczenia si¢ w dzialania
ogolnopolskie promujace wiedz¢ o FASD.

Festyn z okazji Swiatowego Dnia FAS — wrzesien

9 wrzesnia 2016 roku, na tace przy Zielonogorskim Amfiteatrze, w godz.
od 9.00 do 11.00 Biuro Pelnomocnika ds. Rozwiazywania Problemow
Alkoholowych po raz pierwszy w naszym miescie zorganizowalo obchody
Swiatowego Dnia FAS, nazywanego takze Dniem Swiadomosci FASD. Celem
podejmowanych przez Biuro dziatan bylo uswiadomienie mieszkaricom
miasta, jak wazna jest dla jeszcze nienarodzonego dziecka petna abstynencja
matki od alkoholu w czasie ciazy. Data tego wydarzenia obchodzonego na
calym s$wiecie, celowo wyznaczana jest dziewiatego dnia dziewiatego
miesigca — co ma by¢ symbolem dziewieciu miesiecy zdrowej cigzy.

Zielonogorskie obchody przybraly forme duzego festynu, ktéremu
towarzyszyly liczne atrakcje, konkursy i zabawy dla dzieci i ich opiekundw,
oraz dla mlodziezy, majace na celu promocje zdrowej ciazy bez alkoholu.
Podczas dwdch godzin wspoélnie spedzonego czasu, dzieci, mtodziez i dorosli
mieli mozliwo$¢ wuczestniczenia w grach i zabawach zwiazanych
z profilaktyka FAS. Kazda zabawa, ktora realizowana byta na festynie byta
przemyslana, mocno osadzona w tematyce i tak skonstruowana, aby nawet
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najmlodsze dzieci poznaly tresci dotyczace bezpiecznej cigzy bez alkoholu.
Punktéw na festynie z zadaniami do zrealizowania przez dzieci bylo az 16.
Kazdy opatrzony byt hastem profilaktycznym wpisujacym si¢ w tematyke
FASD, a jednoczesnie przystepny w przekazie dla dzieci i mtodziezy np.:
punkt z chodzeniem z zamknietymi oczami po linie — , PrzejScie dziecka
z FASD przez system edukacji, jest dla niego tak trudne, jak chodzenie po
zawieszonej linie”, punkt z wata cukrowa — ,Abstynencja mamy w ciazy,
szansa ha ,miekkie ladowanie” dla jej jeszcze nienarodzonego dziecka”.
Dzieci uktadaly duze puzzle z plakatami dot. ciagzy bez alkoholu, losowaly
z woreczkéw kartoniki ze zdjeciami rzeczy szkodzacych i sprzyjajacych
dzidziusiowi w brzuchu u mamy, odgadywaly zagadki, rysowaty kreda,
bawily sie przy chuscie terapeutycznej. Nagroda za wykonanie wszystkich
zadann byly baloniki, wata cukrowa oraz zabawa z duzymi barkami
mydlanymi, ktore poprzez swoje szybkie pekanie symbolizowaty utracone
marzenia matki w cigzy o zdrowym dziecku, wraz z wypita przez nig butelka
alkoholu. Dla milodziezy wyswietlony zostal film o tematyce FAS oraz
przygotowane byly konkurencje opieki nad matym dzieckiem w alko-
i narkogoglach.

Szczegolng atrakcja dla uczestnikow festynu bylo dekorowanie oraz
wypuszczenie w niebo specjalnie na ten cel przygotowanych latawcow
symbolizujacych dzieci z FAS. Pomystodawca przyjecia latawca, jako symbolu
dzieci z Plodowym Zespotem Alkoholowym, ktore jesli im pozwoli¢ i madrze
prowadzi¢ moga ,wzbic si¢ w gore” jest Fundacja na Rzecz Dziecka i Rodziny
FASCYNACJE z Gdanska, ktéra jako pierwsza rozpoczeta puszczanie
latawcow w tym dniu, a z ktéra nawigzato Biuro wspdtprace przy okazji
organizowanej w czerwcu konferengji dot. FASD.

Waznym elementem obchodéw byla przeprowadzona akcja uliczna,
w ramach ktoérej mtodziez uczestniczaca w festynie wykonywata napisy na
chodniku w pobliskim parku, przy uzyciu przygotowanego szablonu
z hastem dotyczacym bezpiecznej ciazy: ,W ciazy alkoholu kropelka, dla
dziecka szkoda wielka”.

Laczna liczba 0sob przybytych z réznych instytucji oswiatowych wyniosta
156 0sdb, plus ich opiekunowie. Przy stoisku Biura, mozna byto otrzymac
ulotki i broszury informacyjne o FASD i wynikajacych z tego zagrozen. Festyn
okazal si¢ duzym sukcesem i jest w planach do realizacji Biura takze
w przysziym roku.
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Konferencja naukowo-praktyczna — grudzien 2016

Dnia 2 grudnia 2016 roku w godz. od 10.00 do 15.00 w Auli C Kampusu B
Uniwersytetu Zielonogorskiego, przy al. Wojska Polskiego 69 w Zielonej
Gorze odbyla sie druga konferencja organizowana przez Biuro Pelnomocnika
nt. ,Poszukiwanie modelu diagnozy i pomocy dzieciom z FASD”.

Honorowym patronatem konferencje objeli: Pan Prezydent Zielonej Gory
Janusz Kubicki, Pani Wiceprezydent Zielonej Gory Wioleta Harezlak,
JM Rektor Uniwersytetu Zielonogdrskiego Pan Tadeusz Kuczynski, a takze
Dyrektor Panstwowej Agencji Rozwiazywania Probleméw Alkoholowych Pan
Krzysztof Brzozka. Konferencje uroczyscie otworzyla Pani Wiceprezydent
Wioleta Harezlak, wyrazajac uznanie wobec dziatan Biura w podejmowaniu
tak waznej spotecznie tematyki.

Pierwsza prelegentka konferencji byta dr n. med. Ewa Gluszczak-
Idziakowska pediatra i neonatolog, pracujaca m.in. w Samodzielnym
Publicznym Szpitalu Klinicznym im. prof. W. Orlowskiego CMKP
w Warszawie. W wystapieniu zatytulowanym , Dziecko matki spozywajacej
alkohol w cigzy” omdwita medyczne i zdrowotne konsekwencje ekspozycji
dziecka w lonie matki na alkohol. Wskazata na wyniki badan, z ktérych
wynika, ze ,alkohol przenika do ptodu juz od poczatkéw zycia
wewnatrzmacicznego plodu, a najsilniejsze dzialanie teratogenne jest
w okresie od pierwszego tygodnia ciazy do désmego, powodujac wiecej
uszkodzen w rozwijajacym si¢ organizmie niz marihuana, kokaina lub
heroina”. Pani Doktor podkredlita, ze aby zdiagnozowac¢ FAS musza by¢
stwierdzone zespoly cech i zaburzen w trzech kategoriach: spowolnienie
rozwoju fizycznego (masa i dtugos¢ ciata, obwod glowy i klatki piersiowej
w okresie przed- i pourodzeniowym), zaburzenia w obszarach
funkcjonowania OUN (objawy neurologiczne, zmiany w strukturze mozgu,
zaburzenia  koordynacji  ruchowej,  upo$ledzenie = funkcjonowania
intelektualnego i spotecznego), zespo6t okreslonych charakterystycznych
anomalii twarzy. Zespolowi moga towarzyszy¢ takze zmiennie wyrazone
wrodzone wady rozwojowe (np. konczyn i narzadow wewnetrznych,
zwlaszcza serca i nerek). Pani Ewa Gluszczak-Idziakowska w swoim
wystapieniu mocno wyartykutowatla, ze FAS jest choroba nieuleczalna, ktdrej
jednak mozna zupelnie unikna¢ zachowujac abstynencje w czasie trwania
cigzy.

Jako druga glos zabrata pani dr hab. Malgorzata Stopikowska,
prof. ndzw., Kierownik Katedry Nauk o Rodzinie Ateneum — Szkoly Wyzszej
w Gdansku oraz Wiceprzewodniczaca Rady Programowej Fundacji na Rzecz
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Dziecka i Rodziny FASCYNACJE. W wykladzie ,Interdyscyplinarny system
pomocy rodzinie i dziecku z FASD” Pani Profesor omdéwita i poréwnata
wielodyscyplinarny i interdyscyplinarny system pomocy dziecku z FASD.
Wskazujac zalety interdyscyplinarnego modelu podkredlita w nim
kompleksowe podejscie do problemu FASD uwzgledniajace w nim zaréwno
opieke medyczng, pomoc spoteczng, pomoc psychologiczno-pedagogiczna
oraz szeroko pojeta profilaktyke. Zdaniem Pani profesor Malgorzaty
Stopikowskiej, to wilasnie interdyscyplinarny system pomocy stwarza
warunki kompleksowego zadbania przez specjalistow i odpowiednie
instytucje o zaburzone obszary funkcjonowania dziecka z FASD oraz o jego
rodzine. Pani Profesor opowiedziata takze o najnowszym przedsiewzieciu
Fundacji Fascynacje — powstajacym Centrum Diagnozy, Terapii, Edukacji
i Profilaktyki FASD w Gdansku, w ktérym, w mys$l interdyscyplinarnego
podejscia, w jednym miejscu odbywac sie bedzie kompleksowa pomoc
dzieciom z FASD.

Standardy diagnozy dzieci z FASD przedstawil w swoim wyktadzie Pan
mgr Emil Szumilo z Centrum Psychologicznego ITEM z Zywca. Oméwit on
rozne podejscia w diagnozie FASD (diagnoze medyczna FAS, 4 cyfrowy kod
diagnostyczny — 4-Digit Code i Standardy Kanadyjskie). Zwrdcit uwage na
trudnosci diagnostyczne oraz rézne cele stawiania diagnozy FASD. Pan Emil
Szumilo zaprezentowat takze najnowsze zalecenia diagnostyczne
wprowadzone w Kanadzie w 2016 roku, w ktérych m.in.: zastosowano nazwe
Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD) jako termin
diagnostyczny, dodano nowa kategorie ,ryzyko FASD”, ktéra obejmie osoby
niespelniajace kryteriow diagnostycznych, ale u ktérych FASD moze
wystapi¢, dokonano korekty i uscislono obszary badania funkcjonowania
mozgu diagnozowane w ramach oceny neurorozwojowej (m.in. ,twarde
i miekkie oznaki neurologiczne w tym sensomotoryczne” zastgpiono pojeciem
,umiejetno$ci motoryczne” i zmieniono definicjg, termin , komunikacja”
zastapiono okresleniem ,jezyk”). Pan mgr Emil Szumilo zakonczyt swdj
wyklad stwierdzeniem, ze ,tylko wspotpraca w interdyscyplinarnych
zespolach diagnostycznych daje szanse¢ na pelng diagnoze rozwoju dziecka
i zaplanowanie adekwatnej terapii zarowno medycznej, jak i psychologicznej”.

Referat o roli i znaczeniu neurosensomotorycznej terapii MNRI
u pacjentéw z zespolem FAS przedstawita mgr Katarzyna Nowak z Instytutu
Svetlany Masgutovej z Warszawy. Jako fizjoterapeuta i licencjonowany
terapeuta programow MNRI- Masgutova Neurosensorimotor Reflex
Integration zaprezentowata ona program MNRI wskazujac na dwa jego

290



gldwne aspekty: diagnoze schematéw pierwotnych odruchdéw oraz korekcje,
usprawnienie i integracje odruchow pierwotnych. Mgr Katarzyna Nowak
przedstawita i szeroko omoéwita rézne rodzaje terapii, ktére prowadzi takze
wobec dzieci z FAS w ramach programu MNRI w Instytucie Svetlany
Masgutovej: neurosensomotoryczna integracje schematéw  odruchéw
dynamicznych i posturalnych niemowlecych, neurosensomotoryczna
integracje schematéw odruchdéw ustno-twarzowych, terapie neurotaktylna,
integracje schematéw odruchéw wzrokowych i stuchowych, integracje
schematéw odruchow statych i integracje ruchdéw archetypowych i rozwoj
motoryczno-poznawczy.

Pani mgr Magdalena Borkowska z Panstwowej Agencji Rozwiazywania
Probleméw Alkoholowych w swoim wystapieniu przedstawita temat
,Spektrum Plodowych Zaburzern Alkoholowych w Polsce”. Szczegétowo
omowita w nim badania dotyczace rozpowszechnienia FASD w Polsce
zrealizowane w ramach projektu Alicja (Alkohol i cigza — jak pomdc dziecku),
zrealizowanego we wspdtpracy ze Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO),
zaakceptowanego przez Komisje Bioetyczna Instytutu Psychiatrii i Neurologii
(IPiN) w Warszawie. Celem projektu bylo oszacowanie jak wiele dzieci
w wieku 7-9 lat jest dotknietych problemami zdrowotnymi bedacymi
wynikiem dziatania alkoholu na rozwijajacy si¢ ptdd, wybdr najbardziej
efektywnych metod rozpoznawania takich probleméw zdrowotnych u dzieci,
jak réwniez kierowanie dzieci z rozpoznaniem FASD na wlasciwg terapie
i fachowe wsparcie dla ich rodzin. Pomimo niskiego % realizacji proby, ktory
nie pozwolil na oszacowanie rzeczywistego rozpowszechnienia FASD
w Polsce, badacze byli w stanie okresli¢ dolna granice rozpowszechnienia
FASD, ktéra wyniosta — 1,7%. Pani mgr Magdalena Borkowska prezentujac
wnioski z badan ALICJA wskazata na potrzebe wypracowania
ogolnopolskiego kompleksowego systemu rozpoznawania i terapii FASD oraz
wspierania chorych i ich rodzin. Podkredlita réwniez koniecznosé
zapobiegania FASD poprzez zintensyfikowanie dzialan edukacyjnych
majacych na celu ograniczenie picia alkoholu wsrod kobiet.

Z punktu widzenia neurologopedy, wyktad zatytulowany ,Mozliwosci
wczesnego wspomagania neurologopedycznego dziecka z Zespolem FASD”
zaprezentowala dr nauk o zdrowiu Mira Rzadzka z Poradni Profilaktyczno-
Terapeutycznej w Zielonej Gorze. Pani Doktor rozpoczela od zdania, ktére
dla wielu stuchaczy byto odkrywcze: ,Mowa jest najwyzsza umiejetnoscia
psychiczna czlowieka, a jej rozwdj trwa od poczecia”. Nastepnie skupita si¢ na
problemach dzieci z FASD wynikajacych z dysmorfii twarzy, uszkodzen OUN
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i zaburzen wtérnych oraz omoéwita ich konsekwencje z punktu widzenia
neurologopedy. Podkreslita, ze czas dokonania diagnozy i terapii u dzieci
z FASD, powinien by¢ jak najszybszy z punktu widzenia wlasciwosci
biologicznych organizmu (plastycznos¢ rozwojowa i kompensacyjna mozgu).
Pani Doktor w oparciu o swoja praktyke pracy z niemowletami i dzie¢mi
omdwila metody wspomagania neurologopedycznego, tj. masaz Shantala,
metode neurobiologiczng, werbo-tonalng, sekwencyjno-symultaniczng oraz
UTTR C. R. Moralesa. Koniecznos¢ jak najszybszej terapii
neurologopedycznej, ktérej celem jest jak najlepszy rozwdj kompetencji
komunikacyjnych dziecka Pani Rzadzka spuentowata cytatem za prof.
J. Miodunka: ,Jezyk jest narzedziem samorealizacji (samoaktualizacji)
czlowieka, a nie tylko narzedziem komunikacji miedzy ludzmi”.

Drugie wystapienie, ktore przygotowal na konferencje Pan mgr Emil
Szumilo z Centrum Psychologicznego ITEM z Zywca dotyczylo modelu
pomocy dziecku z FASD w kontekscie najczesciej wystepujacych zaburzen
sprzezonych. Jego zdaniem podstawowym celem stymulacji dziecka z FAS
powinno by¢ umozliwienie mu pelnego rozwoju spolecznego i osiagniecie
maksymalnych mozliwosci rozwojowych. Pan Szumito podkreslit znaczenie
podjecia wczesnej interwencji wobec dziecka z FASD i stworzenie mu
sprzyjajacego Srodowiska, co z jego doswiadczenia pomaga zapobiec
pojawieniu sie¢ objawdw wtornych. Prezentacja ukazywata takze model terapii
FASD opracowany przez dr Terese Jadczak-Szumito, ktory zostat
przedstawiony w oparciu o studium przypadku matego chtopca — Pawta.

Jako ostatnia z prelegentow, problem FASD na gruncie praktyki pracy
z rodzinami adopcyjnymi omodwita w wystgpieniu pt. ,Doswiadczenia
Osrodka Adopcyjnego w Zielonej Gorze w pracy z dzie¢mi z FASD i ich
rodzicami” mgr Iwona Zwierzchowska, Kierownik Osrodka Adopcyjnego
w Zielonej Gorze. Wskazata ona na powszechnos$¢ wystepowania FASD
u dzieci trafiajacych do adopgji, zwlaszcza tych interwencyjnie odbieranych
rodzicom. Wyrazila zapotrzebowanie osrodka adopcyjnego na specjalistow
w obszarze FASD, mogacych przeprowadzi¢ rzetelna diagnoze i od razu
zaproponowac wilasciwg terapie dla dziecka i adekwatng pomoc zaréwno dla
niego, jak i jego nowych opiekunéw. Pani Kierownik podkreslita przy tym, ze
rodzice adopcyjni w odréznieniu od biologicznych nie boja si¢ diagnozy
dziecka pod katem FASD, bowiem ich nie dotyka pietno winy
i odpowiedzialnosci za nieuleczalng chorobe, ktora dotkniete jest ich
adopcyjne dziecko. Zgadzajac si¢ ze swoimi przedmowcami, Pani mgr Iwona
Zwierzchowska wyrazita opinig, Ze ciagle za mato podejmuje si¢ dziatan
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profilaktycznych na szeroka skale w zakresie zmiany swiadomosci spotecznej
dotyczacej koniecznosci petnej abstynencji matki w ciazy.

Pracownicy Biura Pelnomocnika ds. Rozwigzywania Probleméw
Alkoholowych — w odpowiedzi na ostatnie stwierdzenie Pani Kierownik
Osdrodka Adopcyjnego — sa przekonani, ze caly trud organizacyjny, ktéry
podjeli w zakresie profilaktyki FASD w miescie Zielona Gora w roku 2016,
cho¢ moze jest kropla w morzu potrzeb, to na pewno ma sens.
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STUDIA PODYPLOMOWE: PRACA Z DZIECKIEM Z FASD
ATENEUM-SZKOLA WYZSZA W GDANSKU

PRACA Z DZIECKIEM Z FASD

Studia podyplomowe poswiecone pracy z dzieckiem z FASD i jego rodzing s3
innowacjg na skale catego kraju — jest to jedyna tego typu oferta w Polsce. Ich
charakterystyczng cechg jest interdyscyplinarno$é: studia integrujg wiedze,
umiejetnosci i kompetencje spoteczne z 3 obszaréw wiedzy: nauk spotecznych, nauk
medycznych i nauk o zdrowiu oraz nauk humanistycznych.

Walory programu zostaty docenione przez partneréw Ateneum wspéttworzacych
program tych studiéw: Gdanski Uniwersytet Medyczny oraz Panistwowg Agencje
Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych.

Czas trwania studiéw: 2 semestry

Studia maja charakter doksztatcajacy

Ukonczenie studiow podyplomowych jest potwierdzone Swiadectwem ukorniczenia
studidw zgodne z Rozporzgdzeniem MNiSW z 10 lutego 2017 r.

Cel studiéw podyplomowych:

Celem studidw jest pogtebienie wiedzy nt. zaburzen dzieci i mtodziezy zwigzanych
z prenatalng ekspozycjg na alkohol, wskazanie drég pomocy dziecku z FASD i jego
rodzinie w zakresie diagnozy i terapii, wzbogacenie oséb pracujgcych z dzieckiem
i jego rodzing w nowga wiedze i umiejetnosci praktyczne odnoszace sie do wspierania
0s6b ze specyficznymi trudnosciami wynikajagcymi z prenatalnej ekspozycji na
alkohol.

Adresatami studidw mogg by¢: nauczyciele, pedagodzy, pedagodzy i psycholodzy
szkolni i z Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych, pracownicy socjalni, asystenci
rodziny, koordynatorzy rodzinnej pieczy zastepczej, potozne, pielegniarki, lekarze,
kuratorzy rodzinni, rodzice, zwtaszcza adopcyjni i zastepczy.

Absolwent po ukorniczeniu studiéw posiada wiedze, umiejetnosci i kompetencje
spoteczne z zakresu: pracy z dzieckiem z FASD i jego rodzing, rozumie specyfike
zaburzen wynikajgcych z prenatalnej ekspozycji na alkohol, zna biomedyczny
i psychopedagogiczny kontekst owych zaburzen, potrafi rozpozna¢ potrzeby
terapeutyczne dzieci z FASD i ich rodzin, a takze wskaza¢ im drogi pomocy i wsparcia.
Studia wyposazajg specjalistdw pracujgcych z dzie¢mi i mfodziezg w potrzebng im
wiedze i umiejetnosci niezbedne w ich rozwoju zawodowym.

Koszt studiéw: 1500 zt za semestr

Zgodnie z obowigzujgcymi aktami prawnymi [Karta Nauczyciela, art. 703,
Rozporzadzenie MENIS z 29 marca 2002 r.], Stuchacze bedacy czynnymi
nauczycielami moga skorzysta¢é w swoich gminach z dofinansowania z tytutu
doskonalenia zawodowego nauczycieli.

Ateneum-Szkota Wyzsza w Gdansku, 80-802 Gdansk, ul. 3 Maja 25A; 295
e-mail: podyplomowe@ateneum.edu.pl, tel. +48 58 722 08 55



STUDIA PODYPLOMOWE: PRACA Z DZIECKIEM Z FASD
ATENEUM-SZKOLA WYZSZA W GDANSKU

Sylwetka absolwenta

Absolwent po ukonczeniu studiéw posiada wiedze, umiejetnosci i kompetencje
spoteczne z zakresu: pracy z dzieckiem z FASD i jego rodzing, rozumie specyfike
zaburzen wynikajacych z prenatalnej ekspozycji na alkohol, zna biomedyczny
i psychopedagogiczny kontekst owych zaburzen, potrafi rozpoznaé potrzeby
terapeutyczne dzieci z FASD i ich rodzin, a takze wskaza¢ im drogi pomocy i wsparcia.
Studia wyposazajg specjalistéw pracujgcych z dzieémi i mtodziezg w potrzebng im
wiedze i umiejetnosci niezbedne w ich rozwoju zawodowym.

Studia nie dajg uprawnien do prowadzenia diagnozy i terapii dzieci z FASD. Do
prowadzenia diagnoz w kierunku FASD konieczne jest kierunkowe i specjalistyczne
wyksztatcenie medyczne (preferencja dla specjalizacji: pediatria, psychiatria
i neurologia dziecieca) lub psychologiczne (specjalizacja w psychologii klinicznej
z preferencjg dla neuropsychologdéw), a ponadto specjalistyczne przygotowanie
teoretyczno-praktyczne z zakresu miedzynarodowych standardéw diagnozy FASD;
planujemy otwarcie tego typu specjalistycznego kursu w porozumieniu z PARPA,
GUMed i UG w kolejnych latach.

Nalezy jednak podkredli¢, ze oferowane przez nas studia sg wazing pomocg dla
terapeutdw planujgcych objecie pomoca takze dzieci z FASD — oferowana wiedza
i umiejetnosci bedg miaty bezposrednie zastosowanie w ich pracy zawodowej.
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UStUGI DIAGNOSTYCZNE, TERAPEUTYCZNE
| WSPOMAGAJACE
oferowane przez
FUNDACIE NA RZECZ DZIECKA | RODZINY FASCYNACIE

Fundacja na Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNACJE oferuje specjalistyczne ustugi
diagnostyczne, terapeutyczne i wspomagajgce dla dzieci i mtodziezy w wieku 2-21 lat
z zaburzeniami Spektrum Ptodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD) oraz ich
rodzinom. Ideg, ktérg kierowaliSmy sie przy tworzeniu oferty, byta che¢ zapewnienia
kompleksowych, interdyscyplinarnych dziatan diagnostyczno-terapeutycznych
i wspierajacych, zintegrowanych w catosciowy system.

Dysponujemy interdyscyplinarnym zespotem diagnostycznym, ktéry od 2015 r.
prowadzi diagnozy w kierunku FASD, a grono naszych specjalistéw,
wspotpracownikéw i wolontariuszy prowadzi zajecia terapeutyczne i wspierajgce.
Nasza dotychczasowa dziatalnos$¢ i profesjonalizm zostaty wysoko oceniona przez
naszych partnerdw instytucjonalnych.

OtrzymalisSmy rekomendacje od m.in. Panstwowej Agencji Rozwigzywania
Problemow Alkoholowych (PARPA), ktdra ksztatcita naszych diagnostow oraz wspiera
nas w obszarze teorii i praktyki dziatan diagnostyczno-terapeutycznych, Miejskiego
Osrodka Pomocy Rodzinie w Gdansku (MORP), z ktédrym wspétpracujemy od
poczatku istnienia Fundacji i dla ktdrego przeprowadzilismy juz wiele dziatan
diagnostyczno-terapeutycznych,  Kliniki  Pediatrii, = Hematologii, = Onkologii
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego (GUMed), Ateneum - Szkoty Wyiszej
w Gdansku, Parenting Paradigm (kanadyjskiej prywatnej firmy konsultacyjnej,
zajmujgcej sie pracg z dzie¢mi i mtodziezg z FASD oraz ich rodzinami, jak réwniez
zespotami diagnostyczno-terapeutycznym), z ktérg wspotpracujemy od 2015 r.,
konsultujgc systematycznie nasze koncepcje organizacji pomocy dla dzieci z FASD
i ich rodzin. Wspodtpracujemy takze z Instytutem Psychologii Uniwersytetu
Gdanskiego.

POTENCJAL OSOBOWY
Najwazniejszym i najcenniejszym zasobem kazdej instytucji sg ludzie. Nasz zespét
tworzy wyprébowana, zaangazowana i zréznicowana kadra o nastepujgcych
specjalnosciach: lekarz genetyk, lekarz pediatra, psycholog kliniczny, psychologowie
specjalizujgcy sie w diagnozie neuropsychologicznej, pracownicy kluczowi,
neurologopedzi, pedagodzy, oligofrenopedagog, fizjoterapeuci, terapeuta SI,
terapeuta reki, prawnik. Prowadzimy m.in. terapie logopedyczng, pedagogiczng,
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socjoterapie, rewalidacje. Wspdtpracujemy z Centrum Terapii WYSPA, gdzie mamy
mozliwos¢ skonsultowania dzieci przez lekarza psychiatre, lekarza neurologa
dzieciecego, lekarza rehabilitacji. Centrum Terapii WYSPA zlecamy takze niektdre
rodzaje terapii w zakresie np.: fizjoterapii, NDT Bobath, SI, FITS, Original Play,
Sherborne, Hallwick, Prechtl, terapii widzenia, treningu stuchowego, terapii reki.

OFERTA DZIAtAN DIAGNOSTYCZNO-TERAPEUTYCZNYCH | WSPOMAGAJACYCH

Fundacja oferuje szerokg game dziatan diagnostycznych, terapeutycznych
i wspierajgcych ukierunkowanych na specyficzne zaburzenia zwigzane z prenatalng
ekspozycjg na alkohol. Nasze dziatania adresujemy jednak nie tylko do dziecka z FASD,
ale i do catej jego rodziny. Wydolny, dobrze funkcjonujgcy system rodzinny to
gwarancja ,sukcesu” dziecka z FASD — bez udzielenia wsparcia rodzicom i opiekunom
trudno moéwi¢ o powodzeniu terapii ich dziecka. Stad tez cze$¢ dziatan adresujemy
bezposrednio do rodzicéw, uczac ich, jak postepowaé z dzieckiem na co dzien, jak
wykonywac niektdére ¢wiczenia o znaczeniu terapeutycznym oraz udzielamy opiekunom
roznorakiego wsparcia w codziennych trudnos$ciach zwigzanych z wychowywaniem
dziecka z FASD.
Kazde dziecko jest inne — podobnie kazda rodzina nieco inaczej funkcjonuje; takze
uszkodzenia zwigzane z FASD mogg przyjmowac réznorodne konfiguracje zaburzen.
W zwigzku z tym oferujemy zindywidualizowane podejscie do dziecka, do rodziny
oraz naszych propozycji diagnostyczno-terapeutycznych. Naszym nadrzednym celem
jest pomoc dziecku i rodzinie, zatem jesteSmy nastawieni na poszukiwanie rozwigzan
dostosowanych do potrzeb i mozliwosci danej rodziny. Oferujemy m.in.:

e Specjalistyczng diagnoze interdyscyplinarng FASD

e Specjalistyczne konsultacje interdyscyplinarne

e Sporzadzenie zalecen medyczno-psychologicznych

e Sporzadzenie indywidualnego Programu Priorytetéw Terapeutycznych

e Prace zrodzing

e Ustugi terapeutyczne

e Wsparcie (np. w kontakcie ze szkotg, pomoc wolontariusza)

e Oferte szkoleniowg dla szkét i innych instytucji

Powyzisza oferta ma charakter informacyjny i nie stanowi oferty handlowej

w rozumieniu art. 66 §1 kodeksu cywilnego oraz innych wfasciwych przepiséw
prawnych
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