Uchwata Nr 5970/2022
Zarzadu Wojewddztwa Wielkopolskiego
z dnia 15 grudnia 2022 r.

zmieniajgca Uchwate Nr 5847/2022 Zarzadu Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 21 listopada 2022 r.
w sprawie: przyjecia do realizacji zadania pn. ,,Wielkopolski program badawczo-rozwojowy w zakresie
diagnostyki, rehabilitacji medycznej, terapii, opieki i edukacji dla dzieci i mtodziezy ze Spektrum
Poalkoholowych Zaburzern Rozwojowych (FASD), ich rodzicéw/opiekundw, a takze dzieci i mtodziezy
zagrozonych uzaleznieniem od alkoholu, wynikajgcym ze ztych wzorcéw funkcjonowania srodowiska
rodzinnego”

Na podstawie art. 41 ust. 1 ustawy z dnia 5 czerwca 1998 r. o samorzadzie wojewddztwa (t.j. Dz. U.
z 2022 r. poz. 2094), art. 4 ust. 2 ustawy z dnia 26 pazdziernika 1982 r. o wychowaniu w trzezwosci
i przeciwdziataniu alkoholizmowi (t.j. Dz. U. z 2021 r., poz. 1119, ze zm.) oraz uchwaty Nr XL/773/22
Sejmiku Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 28 marca 2022 r. w sprawie uchwalenia Wojewddzkiego
Programu Profilaktyki i Rozwigzywania Problemdw Alkoholowych oraz Przeciwdziatania Narkomanii dla
Wojewddztwa Wielkopolskiego na lata 2022 — 2026, zmienionej uchwatg Nr XLVI/919/22 Sejmiku
Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 24 pazdziernika 2022 r., Zarzad Wojewddztwa Wielkopolskiego
uchwala, co nastepuje:
§1

W Uchwale Nr 5847/2022 Zarzagdu Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 21 listopada 2022 r.
wprowadza sie nastepujgce zmiany:

1) tytut uchwaty otrzymuje brzmienie:

» W sprawie: przyjecia do realizacji zadania pn. , Wielkopolski projekt badawczo-rozwojowy
w zakresie diagnostyki, rehabilitacji medycznej, terapii, opieki i edukacji dla dzieci i mtodziezy ze
Spektrum Poalkoholowych Zaburzen Rozwojowych (FASD), ich rodzicow/opiekundw, a takze
dzieci i mfodziezy zagrozonych uzaleznieniem od alkoholu, wynikajagcym ze ztych wzorcow
funkcjonowania srodowiska rodzinnego”;

2) §1 ust. 1 otrzymuje brzmienie:
,»1. Przyjmuje sie do realizacji zadanie pn. ,Wielkopolski projekt badawczo-rozwojowy w zakresie
diagnostyki, rehabilitacji medycznej, terapii, opieki i edukacji dla dzieci i mtodziezy ze Spektrum
Poalkoholowych Zaburzei Rozwojowych (FASD), ich rodzicéw/opiekunéw, a takze dzieci i
mtodziezy zagrozonych uzaleznieniem od alkoholu, wynikajacym ze ztych wzorcow
funkcjonowania srodowiska rodzinnego”, w ramach Wojewddzkiego Programu Profilaktyki i
Rozwigzywania Problemoéw Alkoholowych oraz Przeciwdziatania Narkomanii dla Wojewddztwa
Wielkopolskiego na lata 2022 — 2026, stanowigcego zatgcznik do uchwaty Nr XL/773/22 Sejmiku
Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 28 marca 2022 r., zmienionej uchwatg Nr XLVI/919/22
Sejmiku Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 24 pazdziernika 2022 r.”;

3) Zatacznik do uchwaty otrzymuje brzmienie jak w zatgczniku do niniejszej uchwaty.

§2

Wykonanie uchwaty powierza sie Dyrektorowi Departamentu Edukacji i Nauki oraz Dyrektorowi
Wielkopolskiego Samorzgdowego Centrum Edukacji i Terapii w Starej tubiance.

§3
Uchwata wchodzi w zycie z dniem podjecia.
Marszatek Wojewddztwa

Marek Wozniak



Uzasadnienie
do Uchwaty Nr 5970/2022
Zarzadu Wojewddztwa Wielkopolskiego
z dnia 15 grudnia 2022 r.

zmieniajgca Uchwate Nr 5847/2022 Zarzadu Wojewddztwa Wielkopolskiego z dnia 21 listopada 2022 r. w sprawie:
przyjecia do realizacji zadania pn. ,,Wielkopolski program badawczo-rozwojowy w zakresie diagnostyki, rehabilitacji
medycznej, terapii, opieki i edukacji dla dzieci i mtodziezy ze Spektrum Poalkoholowych Zaburzern Rozwojowych
(FASD), ich rodzicéw/opiekundw, a takze dzieci i mtodziezy zagrozonych uzaleznieniem od alkoholu, wynikajgcym
ze ztych wzorcédw funkcjonowania srodowiska rodzinnego”

Wielkopolskie Samorzagdowe Centrum Edukacji i Terapii w Starej tubiance prowadzi dziatania w ramach
Wojewddzkiego Programu Profilaktyki i Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych oraz Przeciwdziatania
Narkomanii dla Wojewddztwa Wielkopolskiego na lata 2022-2026. Zmiany zaproponowane niniejszg uchwata,
polegajace na zastgpieniu w nazwie zadania wyrazu ,program” stowem , projekt” majg na celu usystematyzowanie
nazewnictwa realizowanych zadan w ramach Wojewddzkiego Programu Profilaktyki i Rozwiazywania Probleméw
Alkoholowych oraz Przeciwdziatania Narkomanii dla Wojewddztwa Wielkopolskiego na lat 2022-2026.

Wobec powyzszego, podjecie niniejszej uchwaty jest zasadne.

Paulina Stochniatek

Czlonek Zarzgdu



Zatacznik

do Uchwaty Zarzadu

Wojewddztwa Wielkopolskiego
Nr 5970/2022

zdnia 15 grudnia 2022r.

WIELKOPOLSKI ~ PROJEKT  BADAWCZO-ROZWOJOWY W  ZAKRESIE
DIAGNOSTYKI, REHABILITACJI MEDYCZNEJ, TERAPII, OPIEKI | EDUKACJI DLA
DZIECI | MtODZIEZY ZE SPEKTRUM POALKOHOLOWYCH ZABURZEN
ROZWOJOWYCH (FASD), ICH RODZICOW/OPIEKUNOW, A TAKZE DZIECI
| MtODZIEZY ~ ZAGROZONYCH  UZALEZNIENIEM  OD  ALKOHOLU,
WYNIKAJACYM ZE ZtYCH WZORCOW FUNKCJIONOWANIA SRODOWISKA

RODZINNEGO

Wielkopolskie Samorzgdowe Centrum Edukacji i Terapii w Starej tubiance,

2022



Zatozenia ogdlne

Cele projektu

Opis problemu zdrowotnego

Skala zjawiska

Proces diagnostyczny

Terapie dla dzieci z FASD i innymi zaburzeniami

neurorozwojowymi oraz ich rodzin



I Zatozenia ogdlne

W ramach Wielkopolskiego Samorzgdowego Centrum Edukacji i Terapii w Starej tubiance, zostanie
uruchomiony specjalistyczny WIELKOPOLSKI PROJEKT BADAWCZO-ROZWOJOWY W ZAKRESIE
DIAGNOSTYKI, REHABILITACJI MEDYCZNEJ, TERAPII, OPIEKI | EDUKACJI DLA DZIECI | MtODZIEZY
ZE SPEKTRUM POALKOHOLOWYCH ZABURZEN ROZWOJOWYCH (FASD), ICH
RODZICOW/OPIEKUNOW, A TAKZE DZIECI |MtODZIEZY ZAGROZONYCH UZALEZNIENIEM OD
ALKOHOLU, WYNIKAJACYM ZE ZtYCH WZORCOW FUNKCIONOWANIA SRODOWISKA RODZINNEGO
zwany dalej PROJEKTEM.

W trakcie turnusow terapeutycznych zostanie zapewniona wysokospecjalistyczna diagnoza
przeprowadzona przez zespot interdyscyplinarny sktadajacy sie z certyfikowanych diagnostéw FASD,
rehabilitacja i terapia.

Dzieci, ktére zostang zakwalifikowane do Projektu, bedg przebywaty w Domu Wczaséw Dzieciecych
(DWD) funkcjonujgcym w ramach Wielkopolskiego Samorzgdowego Centrum Edukacji i Terapii w
Starej tubiance (WSCEIT) a takze bedg realizowaé obowigzek szkolny w szkotach funkcjonujgcych w
ramach WSCEIT. Edukacja, potaczona bedzie ze wsparciem rodzin dzieci biologicznych, zastepczych,

adopcyjnych, a takze wszystkich przebywajgcych w instytucjonalnej pieczy zastepcze;j.

Gtéwne kierunki dziatan:

e Wysokospecjalistyczna diagnostyka FAS/FASD przeprowadzona przez interdyscyplinarny
zespot sktadajacy sie z: psychologa, logopedy/neurologopedy, fizjoterapeuty, lekarza pediatry
i specjalisty praktyka.

e Wszyscy cztonkowie zespotu muszg posiadaé Certyfikaty uprawniajgce do przeprowadzenia
interdyscyplinarnych diagnoz FAS/FASD.

e Opieka i wychowanie dzieci i mtfodziezy sprawowane przez pedagogdw/opiekundw
posiadajgcych zaswiadczenie o ukonczeniu szkolen w temacie FASD, obejmujgcych zakres
okresu edukacji oraz rozwoju dziecka lub posiadajgcych doswiadczenie w pracy z dzie¢mi
i mtodziezg z FAS/FASD.

e Terapia i rehabilitacja dzieci i mtodziezy przez wykwalifikowanych specjalistéw posiadajgcych
wyksztatcenie minimum wyzsze magisterskie.

e \Wsparcie i diagnostyka rodzin lub opiekunéw.



e Szkolenia metodami warsztatowymi dla wszystkich oséb odpowiedzialnych za prawidtowy
rozwdj dziecka w okresie od 3 do 18 roku zycia.
e Edukacja, informacja i dziatania prewencyjnie w zakresie FAS/FASD.

Formy dziatan:

e Spotkania z w/w specjalistami i diagnostami,

e Konsultacje medyczne, terapeutyczne i pedagogiczne,

e Zabiegi specjalistyczne i prowadzenie terapii podlegajgcej ewaluacji,

e Turnusy pobytowe z mozliwoscig obserwacji zachowan spotecznych ich uczestnikdow,

e Zapewnienie ciggtosci nauki i spetnienia obowigzku szkolnego dzieci i mtodziezy w trakcie
pobytu w DWD,

e Szkolenia, warsztaty i konferencje dla rodzicéow, opiekunéw i wychowawcdéw, realizowane
przez jednostki certyfikowane, spetniajgce standardy ustug szkoleniowo-rozwojowych wg
norm Polskiej Izby Firm Szkoleniowych.

Projektem objete bedzie wojewddztwo wielkopolskie, ale biorgc pod uwage innowacyjny i bardzo
potrzebny spotecznie charakter DWD, jego szeroki i kompleksowy zakres ustug/swiadczen, nalezy

skierowac oferte réwniez do dzieci, mtodziezy i ich rodzin z pozostatych wojewddztw.

Il. Cel projektu

Organizowanie i prowadzenie terapii pedagogiczno-psychologicznej oraz rehabilitacji
medycznej podczas turnuséw terapeutycznych dla dzieci i mtodziezy w wieku od 3-18 lat — aktywizacja

dzieci i mtodziezy w spoteczenstwie, poprzez:

- wypracowanie strategii diagnostyki i wsparcia spotecznego oraz poprawa jakosci zycia rodzin z
dzie¢mi z catosciowymi zaburzeniami rozwojowymi (FASD) i dzieémi z nieprzystosowawczymi

wzorcami funkcjonowania,

- wypracowanie dla dzieci i mtodziezy z tych grup strategii ksztatcenia, ukierunkowanej na wigczanie

ucznidéw w gtéwny nurt edukacji,

- uzyskanie informacji o potencjalnych mozliwosciach dziecka i oceny jego szans rozwojowych dzieki
wysokospecjalistycznej i interdyscyplinarnej diagnostyce przeprowadzonej przez certyfikowanych

diagnostow. Okreslenie, wdrozenie i optymalizacja odpowiedniej dla niego terapii,



- zapewnienie pomocy i szkolen niezbednych dla wtasciwego, codziennego funkcjonowania dziecka
postepowania rodzicow i opiekunéw i w efekcie przejecia przez nich roli koordynatora terapii
i prawidtowego rozwoju dziecka. Rodzic zostanie przygotowany do roli koordynatora — tgcznika

pomiedzy terapeutami a nauczycielami w placdwce edukacyjne;.

Dziatania interdyscyplinarnego zespotu DWD zorientowane bedg na wieloaspektowg
i wysokospecjalistyczng diagnoze polegajacg na okreslaniu nie tylko zaburzen, ale takze zasobow
dziecka, na podstawie ktérej rodzice, opiekunowie, nauczyciele otrzymajg dokument obejmujacy

zalecenia do dalszej pracy z dzieckiem w zakresie obszaréw wymagajgcych wspomagania.

Cele strategiczne:

= Wysoka jakos¢ Swiadczonych ustug specjalistycznych poprawiajacych zdrowie
podopiecznych poprzez catosciowe podejscie interdyscyplinarne certyfikowanych
zespotéw/specjalistow pracujacych z dzieckiem i rodzing.

= Zapewnienie ciggtosci nauki i realizacji obowigzku szkolnego przebywajacych w nim dzieci
i mtodziezy poprzez uczeszczanie do szkét funkcjonujgcych w  Wielkopolskim
Samorzgdowym Centrum Edukacji i Terapii w Starej tubiance.

= Duza dostepnos$¢ oferowanych zabiegdéw i terapii oraz dostep do wysokospecjalistycznej
diagnostyki FAS/FASD.

= Przygotowanie rodzicéw/opiekundéw do samodzielnego kontynuowania rehabilitacji oraz
do codziennego zycia z dzieckiem z FASD.

= Wspdtpraca z wyspecjalizowanymi podmiotami pracujagcymi na rzecz dziecka
w Wielkopolsce oraz Instytutami zajmujgcymi sie tematykg FASD i uczelniami wyzszymi.

= Przeszkolenie wszystkich placéwek edukacyjnych na terenie wojewddztwa
wielkopolskiego w zakresie biezgcej pomocy zdiagnozowanemu dziecku jak i jego rodzinie.

= Propagowanie problematyki dotyczacej FASD.

= Szerokie dziatania profilaktyczne w kierunku FASD.



Dziatalnos¢ wspierajaca rodzine:

= Informacyjna - w zakresie specyfiki zaburzen rozwoju i dostepnosci oferowanych form
pomocy.

= Szkoleniowa - w zakresie nabycia umiejetnosci i kompetencji radzenia sobie ze
specyficznym przebiegiem rozwoju dziecka w rodzinie i spotecznosci lokalne;j.

=  Wspierajgca - w zakresie grup samopomocowych.

= Interwencyjna - w zakresie regulacji negatywnych schematéw interaktywnych pomiedzy
rodzicami i dzie¢mi.

= Terapeutyczna - w zakresie terapii indywidualnej lub grupowej rodzinnej ukierunkowanej
na pomoc cztonkom rodziny w lepszym zrozumieniu doswiadczanego stresu, w radzeniu
sobie z nim, a takze z negatywnymi emocjami zwigzanymi z niepetnosprawnoscia dziecka.

= Treningowa - w zakresie pozyskania/zachecenia rodzica do aktywnej rehabilitacji rozwoju

dziecka.

Baza lokalowa

Budynek DWD w czesci gtdwnej sktada sie z pomieszczen przeznaczonych do pracy z dzieckiem
i rodzing — sg to gabinety, pokoje do pracy indywidualnej i grupowej, konsultacji lekarskich,
psychologicznych, pedagogicznych, logopedycznych, sale do terapii i rehabilitacji, ze szczegdlnym

uwzglednieniem potrzeb dzieci z FASD i ich rodzin.

Wydzielone zostato osobne skrzydto budynku jako cze$é hotelowa. Sktada sie ono z 14 pokoi
z fazienkami w zaleznosci od przeznaczenia - 2-3 osobowych lub rodzinnych oraz 4- pokoi dla oséb

z niepetnosprawnoscig wraz z opiekunami.

Liczba pomieszczen zabezpiecza w petni potrzeby Domu Wczasédw Dzieciecych, dajgc mozliwosé

wdrozenia szerokiej oferty ustug.

Usytuowana w budynku kuchnia zapewnia wyzywienie stacjonarne dla uczestnikdw turnuséw
rehabilitacyjnych, szkolen, konferenciji, zielonych szkét i pozostatych klientéw. Oferte gastronomiczng

mozna poszerzy¢ o specjalne diety.

Wiele zaje¢ w zakresie oddziatywan terapeutycznych jak i organizacja czasu wolnego uczestnikow
turnuséw moze odbywaé sie w plenerze. Zapewnione sg tez miejsca dla spotkan grupowych

i integracyjnych.



lll. Opis problemu zdrowotnego

Dzieci wychowujace sie w srodowisku alkoholowym mozna podzieli¢ na cztery grupy:

e Dzieci zdrowe, rozwijajgce sie prawidtowo.

e Dzieci z grupy podwyzszonego ryzyka wystgpienia trudnosci spotecznych.

e Dzieci przejawiajgce nieprzystosowawcze wzorce funkcjonowania.

e Dzieci z catoSciowymi zaburzeniami rozwojowymi, w tym nieuleczalnymi chorobami

spowodowanymi uszkodzeniami osrodkowego uktadu nerwowego, w tym FAS/FASD.
Dzieci przejawiajace nieprzystosowawcze wzorce funkcjonowania

Dzieci przejawiajgce nieprzystosowawcze wzorce funkcjonowania charakteryzujg sie takimi

objawami jak:

e Zespot nadpobudliwosci psychoruchowej,

e Zaburzenia opozycyjno-buntownicze,

e Zaburzenia zachowania i emogji

e Ambiwalencja,

e Deficyty w koncentracji uwagi,

e Obnizone poczucie wtasnej wartosci, samooceny, samokontroli i autonomii,
e Obnizony lub zaburzony poziom realizacji zadan rozwojowych dziecka,

e Wycofanie, izolowanie sie.

Dzieci z FASD

Potoczna wiedza wskazuje, ze dzieci z FASD pochodzg przede wszystkim z rodzin
dysfunkcyjnych. Niestety mogg one urodzi¢ sie w kazdej rodzinie, niezaleznie od statusu spoteczno-
ekonomicznego i poziomu wyksztatcenia. Jedynym powodem wystgpienia tego zaburzenia jest
spozycie przez matke nawet niewielkiej dawki alkoholu juz pomiedzy 2. a 4. tygodniem od
zaptodnienia. To wtedy mozna doprowadzi¢ do najwiekszych uszkodzen ptodu, skutkujgcych
nieodwracalnymi zmianami w osrodkowym uktadzie nerwowym. Nalezy réwniez pamietaé, ze w
kolejnych trymestrach cigzy (nawet do 38.tygodnia), moze dojs¢ do uszkodzern w obszarach
funkcjonalnych i nieprawidtowosciach anatomicznych ptodu. Nieznajomos¢ problematyki przez
rodzicéw, lekarzy, nauczycieli oraz oséb pracujgcych na rzecz dziecka, powoduje, ze skala catego

zjawiska jest mocno niedoszacowana. Przyjmuje sie, ze ponad potowa cigz na catym Swiecie jest
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nieplanowanych, a do tego nadal powszechna jest akceptacja spozycia alkoholu przez kobiety

ciezarne.

Najwiecej dzieci z FASD wychowuje sie w rodzinach adopcyjnych, zastepczych, rodzinnych
domach dziecka, placéwkach opiekunczo-wychowawczych i catej ogdlnorozumianej pieczy
zastepczej. Niestety dane na temat wystepowania FAS/FASD w rodzinach biologicznych sg trudne do
pozyskania, ale przyjmujac mozliwos¢ spozycia alkoholu pomiedzy 2. a 4.tygodniem od zaptodnienia
mozna przyja¢, ze ryzyko wystgpienia FAS/FASD jest rownie wysokie. Majac na wzgledzie powyzsze,
préba wyjasnien przyczyn specyficznych zachowan i poszukiwania sposobéw oddziatywan na dziecko,
to gtéwnie zastuga kolejnych rodzicéw, opiekundw i wychowawcéw. Ich coraz wieksze trudnosci
wychowawcze, zatroskanie i bardzo czesto bezradnos¢ na problemy dzieci, doprowadzajg w koricu do
podjecia krokéw w kierunku szukania odpowiedniej diagnozy, do ktdrej dostepnosc jest bardzo

ograniczona i kosztowna.

Sytuacja rodzin wychowujacych dzieci z uszkodzonym przez alkohol OUN jest bardzo trudna
i ztozona. Historia zyciowa dzieci z FASD w znacznej wiekszosci obcigzona jest nie tylko ekspozycjg na
alkohol, ale réwniez traumg prenatalng, okotoporodowg, wczesnodzieciecg, rozwojowg
i odrzuceniowa. Dzieci z FAS/FASD bardzo czesto posiadajg zaburzenia przywigzania i wiezi, dlatego
nowi opiekunowie odczuwajg olbrzymi stres, ktérego przyczyng jest szybkie wejscie w nowe role,
odmiennosé dziecka oraz specyfika jego funkcjonowania. Rodziny wychowujgce dzieci z FAS/FASD
wymagajg szczegdlnego wsparcia w opiece nad dzieckiem, w procesie diagnostyki i potrzebuja
odpowiednio dostosowanej terapii oraz wiedzy jak sobie radzi¢ w tym trudnym dla nich zadaniu.
W sytuacji, gdy dziecko doznaje odrzucenia, czasem przemocy, zaniedbania lub doswiadczyto réznych
traum, to tradycyjne metody wychowawcze i rehabilitacji nie przynosza oczekiwanych rezultatéw.
Rodzice doznajg frustracji, zagubienia, niezrozumienia, wypalenia, a co za tym idzie — pomimo
wszelkich staran, bez odpowiedniego wsparcia specjalistéw z tej dziedziny, sami stajg sie dysfunkcyjni.
W tym miejscu nalezy podkresli¢, ze Zle zaopiekowana rodzina wychowujgca dzieci z FASD bardzo

czesto z tego witasnie powodu rozpada sie czy dochodzi do rozwigzan adopc;ji.



FASD w aspekcie medycznym
Spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych to wszystkie zaburzenia wynikajgce z prenatalnego

narazenia ptodu na dziatanie teratogenu w postaci alkoholu. Zaliczamy do niego w szczegdlnosci:

e FAS —alkoholowy zespét ptodowy

e pFAS — parcjalny alkoholowy zespét ptodowy

e ARND — poalkoholowe zaburzenia neurorozwojowe

e ND-PAE —zaburzenia neurorozwojowe zwigzane z narazeniem na dziatanie alkoholu w okresie

rozwoju ptodowego

W klasyfikacji ICD-10, FAS zostat oznaczony kodem Q86.0, lecz petna diagnostyka kliniczna

i funkcjonalna czesto wymaga zastosowania dodatkowych kodéw klasyfikacji ICD-10, w tym

najczesciej:

e F80 - swoiste zaburzenia mowy i jezyka,

e F81 —swoiste zaburzenia rozwoju umiejetnosci szkolnych,

e F82 —swoiste zaburzenie rozwoju funkcji motorycznych,

e F83 — mieszane specyficzne zaburzenia rozwojowe,

o F84 — catosciowe zaburzenia rozwojowe,

e F88-inne zaburzenia rozwoju psychicznego,

e F91 - zaburzenia zachowania,

e F92 — mieszane zaburzenia zachowania i emocji,

e F93 - zaburzenia emocjonalne rozpoczynajace sie zwykle w dziecinstwie,

e F94 — zaburzenia funkcjonowania spotecznego rozpoczynajgce sie zwykle w dzieciiistwie lub
wieku mtodzierczym,

e F94.8 — inne dzieciece zaburzenia funkcjonowania spotecznego,

e F98 — inne zaburzenia zachowania i emocji rozpoczynajgce sie zwykle w dziecidstwie lub

w wieku mtodzierczym.

Podane jednostki chorobowe mogg wigzaé sie z uszkodzeniem OUN, wystepowaniem
nieprawidtowosci w zakresie rozwoju fizycznego, umystowego. Prowadzi to do zaburzen zachowania
i czesto chordb psychicznych. Skutki wynikajgce z prenatalnej ekspozycji na alkohol sg nieuleczalnymi
szkodami zdrowotnymi, zaburzajgcymi rozwdj fizyczny i psychoruchowy, ograniczone mozliwosci

poznawcze, sprawnosc intelektualng i minimalne szanse na uzyskanie petnych kompetencji



spotecznych w dziecinstwie i zyciu dorostym. Diagnostyka stosowana dotychczas w Polsce jest na tyle
zrdéznicowana, ze postawienie jednoznacznej diagnozy FAS czy FASD jest trudne i skomplikowane.

Wiekszos¢ specjalistow i diagnostow FASD uznaje jednak ,Czterocyfrowy kwestionariusz

waszyngtonski” jako najbardziej doktadne narzedzie diagnostyczne, dzieki ktéremu mozna postawié

jednoznaczng diagnoze. Przeprowadzenie diagnozy wedtug Scistych wytycznych tego narzedzia
i w przewidzianej formie interdyscyplinarnej pozwala na doktadne okreslenie choroby czy zaburzen,
jednoczesnie wdrazajac odpowiednie terapie i zalecenia. Jako jedyne na s$wiecie zostato
potwierdzone i uznane przez ogromne grono medyczne. Kwestionariusz diagnostyczny ,4-Digit
Diagnostic Code” jest najbardziej rozpowszechniong metodg diagnostyczng w wielu krajach na catym
Swiecie i w wiekszosci uznawany przez ich ustawodawcow. Nalezy podkresli¢, ze autorzy tego
narzedzia nie wyrazajg zgody na jakiekolwiek jego zmiany czy walidacje, dlatego powinien by¢ on
uzyty tylko w formie oryginalnej i przez zespoty diagnostyczne majgce stosowne dwuetapowe
szkolenia uprawniajgce do jego prawidtowego uzycia. Szkolenia takie mozna zdoby¢ w FAS Diagnostic

& Prevention Network (Seattle, USA), lub jednej z siedmiu instytucji z nim wspotpracujacych.
Funkcjonowanie i zaburzenia dzieci z FASD

Zarowno mozliwosci intelektualne jak i kompetencje spoteczne dzieci z FASD sg na nizszym
poziomie niz przecietna i niejednokrotnie w dolnej granicy normy. Dzieje sie tak, gdyz alkohol ma
dziatanie teratogenne (trwale uszkadzajgce) na rozwijajacy sie w fonie matki ptéd. Spozyta nawet

niewielka ilos¢ alkoholu przez matke w okresie cigzy moze doprowadzi¢ do uszkodzen:

e obszaréw modzgu — od 2 do 38 tygodnia cigzy,

e serca-—od 2,5 do 8 tygodnia cigzy,

e konczyn gérnych - od 3 do 8 tygodnia cigzy,

e oczu-od 3,5 do 38 tygodnia cigzy,

e konczyn dolnych - od 3,5 do 8 tygodnia ciazy,

e zebdw - od 6 do 38 tygodnia ciazy,

e podniebienia - od 6 do 10 tygodnia ciazy,

e zewnetrznych narzaddw ptciowych - od 6,5 do 38 tygodnia cigzy,

e uszu-od 3 do 20 tygodnia ciazy.
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Alkohol spozywany nawet sporadycznie w niewielkich ilosciach moze spowodowac:

$Smier¢ komoérek mézgowych,
migracje komorek do niewtasciwych obszaréw,

tworzenie sie niewtasciwych potfaczen pomiedzy neuronami.

Najbardziej narazone na dziatanie alkoholu obszary mézgu to:

Ciato modzelowate — odpowiedzialne za przekazywanie informacji pomiedzy pétkulami,

Lewa pdtkula — odpowiadajgca za zasady, konsekwencje i porzgdkowanie informacji,

Prawa pétkula —odpowiadajgca za myslenie abstrakcyjne, emocje, twdrcze myslenie i intuicje,
Mézdzek — odpowiedzialny za koordynacje ruchéw, funkcje motoryczne, koordynacje
ruchowa i réwnowage,

Jadra podstawne— odpowiadajgce za pamiec i procesy poznawcze,

Hipokamp — majacy udziat w procesie uczenia sie i jest odpowiedzialny za pamieg,

Ptaty czotowe — odpowiedzialne za funkcje wykonawcze, kontrole impulséw i osgd sytuacji.

Niestety u dzieci z FASD bardzo czesto dochodzi wtasnie do uszkodzen ptatéw czotowych,

co negatywnie wptywa na nastepujgce umiejetnosci i funkcje: zachowania spoteczne, zachowania

seksualne, rozwigzywanie problemoéw, porzgdkowanie informacji, problemy z gromadzeniem

i porzgdkowaniem pamieci, planowanie, poczucie czasu i wartosci, regulacje stowne, chwiejnos¢

emocjonalna, samokontrola i motywacja.

Najczestsze dysfunkcje i zaburzenia u dzieci z FASD:

Zaburzenia _integracji _sensorycznej — nadwrazliwos¢ dotykowa, stuchowa, smakowa,

wechowa, nadwrazliwos¢ przedsionkowa, niewrazliwos¢ wzrokowa, zaburzenia czucia
gtebokiego, podwyziszony lub obnizony prég bdlu, problemy z koordynacjg ruchows, z
planowaniem motorycznym, opdZznienie rozwoju mowy i ruchowego, nieadekwatna
organizacja zachowania.

Zaburzenia uwagi i pamieci — problemy z koncentracjg uwagi, zaburzone przyswajanie tresci

werbalnych, ktopoty z pamiecig stuchowg, ktopoty ze styszeniem (réznicowaniem dzwiekow),

trudnosci z pamiecig operacyjng, gromadzeniem i wigzaniem informacji.
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Zaburzenia koordynacji_psychoruchowej — niepewnos$¢ przy przenoszeniu przedmiotdw,

zmniejszona wrazliwo$¢é na dotyk czy temperature, szybkomeczliwo$é, niezdarno$é ruchowa,
kiwanie sig, tiki i grymasy twarzy.

Zaburzenia percepciji wzrokowej—zmniejszenie pola widzenia, obnizona koordynacja oko-reka,

pomijanie szczegotéw.

Zaburzenia przetwarzania stuchowego — opdznienie mowy, spowolniony rytm przetwarzania,

staba jako$¢ rozumienia mowy.

Zaburzenia_mySlenia — trudnosci z mys$leniem abstrakcyjnym, przyczynowo — skutkowym,

uogdlnieniem, wyobraznig, niezrozumienie czasu i cyklicznych zjawisk.

Zaburzenia mowy — problem z rozwojem jezyka, opdzniony rozwéj mowy, brak zrozumienia

kontekstu, metafor i przenosni, gtosne méwienie, brak skorygowania wypowiedzi.

Zaburzenia proceséw wykonawczych — trudnosci z przepisywaniem tekstu, gubienie liter,

przekrecanie wyrazéw, ostabienie motoryki matej i koordynacji oko-reka.

Zaburzenia _motoryki — ktopoty z réwnowagg, staba koordynacja ruchowa, apraksja

konstrukcyjna, apraksja wyobrazeniowo-ruchowa, nieprawidtowy rozwéj automatyzmow
ruchowych, niewypracowane odruchy dzieciece (aktywny ATOS), ostabiona koordynacja
miesniowa, hipertonia lub hipotonia.

Zaburzenia w_sferze spofecznej — nietypowa reakcja na sytuacje frustrujgce, niepokdj,

wycofanie, agresja, nadpobudliwos¢, depresja, brak zdolnosci osgdu, impulsywnosc,
naiwnosé, uleganie manipulacji, sktonnos$¢ do kradziezy i ktamstw, problem z nawigzywaniem
i utrzymaniem znajomosci, nadmierna ufnos¢, updr, schematyczne dziatanie, mechaniczne
nasladowanie, dostowne i bezrefleksyjne cytowanie wypowiedzi innych, nasladownictwo.

Zaburzenia rozwoju emocjonalnego — impulsywnosé, labilnos¢ uczuciowa, brak empatii,

niezrozumienie intencji i konsekwencji, zaburzenia przywigzania.

Zaburzenia wiezi — nieprzywigzanie (dziecko nie preferuje zadnej osoby z otoczenia i brak

reakcji na roztgke), nieréznicujgce (dziecko potrafi sie oddali¢ i nie wréci¢ oraz nadmierne
przyjacielskie zachowania wobec obcych o0séb), zahamowane (dziecko ma niecheé¢ do
zblizenia, unika i wycofuje sie z kontaktéw), agresywne (dziecko preferuje tylko jednego
opiekuna, ale bliski kontakt jest przerywany wybuchami ztosci i agresji), odwrdcenie roél

(dziecko jest nadmiernie troskliwe lub wymagajgce i rzagdzace sie).
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Zaburzenia pierwotne i wtorne u dzieci z FASD

Do zaburzen pierwotnych moze dojs¢ w czasie catego rozwoju ptodu, a rodzaj i wielko$¢ tych

uszkodzen zaleze¢ moze od:

e dawki spozytego przez kobiete w cigzy alkoholu,
e czestotliwosci jego spozycia,

e okresu rozwoju ptodu (trymestru),

e predyspozycji genetycznych ptodu,

e predyspozycji osobniczych matki,

e wieku i stanu zdrowia matki,

e zazywania lub spozywania innych substancji psychoaktywnych lub lekéw bez kontroli lekarza.

Zaburzenia pierwotne prowadzg do trwatego uszkodzenia OUN lub nieharmonijnego rozwoju

psychoruchowego, a najczesciej do:

e obnizonych mozliwosci intelektualnych,

e mozliwosci uposledzenia umystowego,

e braku umiejetnosci uogdlniania, przewidywania i planowania,
e zaburzenia funkcji pamieciowych,

e trudnosci z przewidywaniem konsekwencji,

e zaburzenia mySlenia abstrakcyjnego,

e zaburzen sensorycznych réznego rodzaju.

Nawet najlepsza opieka po urodzeniu dziecka z uszkodzonym OUN, nie bedzie miata zadnego wptywu
na doprowadzenie go do petni zdrowia. Dlatego nalezy zwréci¢ szczegdlng uwage na to, aby
opiekunowie byli w petni Swiadomi i przygotowani do wyzwan diagnostyczno-terapeutycznych, ktére

na nich czekaja.

Niestety, bardzo czesto obserwuje sie, ze zle ,zaopiekowane” dziecko z FASD i jego rodzina, prowadzi
do zaburzen wtdérnych, na ktore sktadajg sie:

e wycofanie spoteczne,
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e ktamstwa, manipulacje, ucieczki z domu,

e leki, fobie, ztos¢, unikanie napotkanych trudnosci,

e niezdolnos¢ do realizacji obowigzku szkolnego (przerywanie nauki szkolnej),
e choroby psychiczne, depresja, samookaleczenia, proby samobdjcze,

e gwattowne i szokujgce zachowania,

e impulsywnosé i sktonnos¢ do uzaleznien,

e ciggfa zaleznos$¢ od innych,

e ktopoty z prawem i bezrobocie.

Aby zapobiec zaburzeniom wtérnym u dzieci z FASD, nalezy wdrozy¢ jedyne w skali Swiata do tej pory

znane rozwigzania, ktérymi bezapelacyjnie sa:

e 7ycie w stabilnym i zaspokajajgcym podstawowe potrzeby dziecka Srodowisku,

e postawienie jednoznacznej interdyscyplinarnej diagnozy FAS/FASD, przeprowadzone] przez
certyfikowanych diagnostéw FASD, narzedziem diagnostycznym, ktére obejmuje minimum
4.0bszary, tj. uszkodzenia OUN, niedobér wzrostu, dysmorfie twarzy, okreslenie ekspozycji
ptodu na alkohol, a w szczegdlnosci diagnozy, ktéra potwierdzi czy do zaburzen doszto w
okresie pre-, czy postnatalnym,

e zakwalifikowanie przez interdyscyplinarny zespét specjalistow FASD do odpowiednich terapii,

e specjalistyczne warsztatowe przeszkolenie wszystkich osdéb zajmujgcych sie lub majacych
wptyw na prawidtowy rozwdj dziecka, a w szczegdlnosci: nauczycieli, rodzicéw/opiekundw,
pracownikéw pomocy spotecznej, wychowawcéw, pracownikéw srodowiskowych, lekarzy
i personel medyczny,

e dostepnos¢ do fachowej pomocy, terapii specjalistycznych, szkoler,, bazy niezbednej
i podstawowe] wiedzy, grup samopomocowych,

e stabilno$é w zyciu rodzinnym i przewidywalnosé srodowiska.

Dzieci, u ktérych FAS/FASD zostat rozpoznany we wczesnych etapach zycia i wdrozone zostaty
odpowiednie postepowania przez zespdt wykwalifikowanych specjalistéw, w pdzniejszych
okresach przejawiaty mniej zaburzen i duzo lepiej funkcjonowaty w sferach spotecznych oraz w

100% wykorzystywaty swoje mozliwosci.
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Osoby z FASD majg bardzo wysoki poziom zaburzen wtdérnych, co swiadczy o braku wsparcia
systemowego dla tych oséb, ich rodzin i specjalistéw, a w szczegdlnosci na terenie placéwek

edukacyjnych.

IV. Skala zjawiska

Wedtug jedynych polskich badan — projektu ,Alicja”, minimalny prég wystepowania FASD
wsréd dzieci w wieku pomiedzy 7-9 rokiem zycia to az 2%. Niestety autorzy tego samego badania
stwierdzajg, ze prég ten moze by¢ znacznie zanizony, gdyz nie zawsze matki chciaty przyznac sie
do spozycia alkoholu w okresie cigzy. Wedtug wielu $wiatowych specjalistéw zajmujacych sie
tematem FASD, minimalny prég wystepowania FASD na 1000 zdrowych urodzen wynosi pomiedzy
4-5%. Niestety w zwigzku z brakiem akceptacji spotecznej dla matek, ktére mogty spozy¢ alkohol
w okresie w ktérym nie wiedziaty, ze sg w cigzy, braku edukacji w tym zakresie i czynnika wstydu,
badania skali zjawiska FASD nigdy nie bed3a jednoznaczne.

Przyjac¢ nalezy jednak, ze FASD wystepuje duzo czesciej anizeli ogélnie znane Spektrum Autyzmu.

V. Proces diagnostyczny

Najwazniejsze kryteria diagnostyczne dla catego FASD, w tym FAS:
1. Zahamowanie wzrostu/masy ciata:
a) masa ciata (urodzeniowa lub pdzniejsza),
b) dtugosc ciata (urodzeniowa lub pdzniejsza),
c) obwdd gtowy (urodzeniowy lub pdzniejszy).
2. Dysmorfie twarzy:
a) waskie szpary powiekowe,
b) cienka czerwieh wargowa gérna,
c) sptaszczona rynienka podnosowa (philtrum).
3. Uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego (OUN), w tym m.in.:
a) ciata modzelowatego,
b) lewej potkuli,
c) prawej poétkuli,
d) moézdzku,
e) jadra podstawnego,
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f)

hipokampu,

g) ptatow czotowych,

h) wiele innych.

4. Potwierdzone lub niepotwierdzone spozycie alkoholu przez matke w cigzy:

Zgodnie ze standardami przyjetymi w wiekszosci krajow $wiata, ktére poszczyci¢c moga sie

o wiele wiekszymi dokonaniami w dziedzinie FASD, anizeli Polska, w tym doprowadzeniem do

spadku zachorowan, diagnoza dziecka z podejrzeniem FAS/FASD, powinna przebiegac

W nastepujacy sposob:

musi zostac przeprowadzona przez interdyscyplinarny zespét diagnostyczny, sktadajacy sie
z certyfikowanych diagnostow FASD, o nastepujgcych specjalizacjach: psycholog,
neurologopeda lub logopeda, fizjoterapeuta, lekarz pediatra, praktyk w pracy z dzie¢mi
z FASD i ich rodzinami. Dodatkowym atutem jest koordynator zespotu, dzieki ktéremu
diagnoza przeprowadzona zostaje z jeszcze lepszg starannoscig, a co za tym idzie —
doktadnoscig jej wyniku,
diagnoza przeprowadzona musi zostaé przez wszystkich w/w specjalistow w jednym
miejscu oraz czasie, dlatego jej dtugos¢ to okoto 5-7 godzin, w zaleznosci od mozliwosci
dziecka,
wszyscy certyfikowani specjaliSci muszg przeprowadzaé diagnoze tylko i wytgcznie przy
uzyciu standaryzowanych testéow, ktére jednoznacznie bedy mogly potwierdzic
uszkodzenia w obrebie osrodkowego uktadu nerwowego,
przed diagnoza rodzina w odpowiednim czasie powinna zosta¢ poinformowana o jej
przebiegu oraz o potrzebie skompletowania petnej dokumentac;ji dziecka, poczagwszy od
okresu prenatalnego, az do okresu biezgcego. Aby diagnoza spetniata swojg role, zespot
diagnostyczny musi ze 100% pewnoscig potwierdzi¢ czy dziecko cierpi na FASD czy inne
zaburzenia wtérne, ktére nim nie sg, a mogg dawacé takie same objawy dlatego
dokumentacja powinna zawieraé¢ m.in.:

o ksigzeczke zdrowia dziecka,

o diagnozy — badania psychologiczne jezeli dziecko takie posiada,
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o diagnozy — badania pedagogiczne jezeli dziecko takie posiada,

o diagnozy — wyniki — badan lekarskich/medycznych, ktére posiada dziecko,

O wypisy ze szpitali,

o karte zdrowia ucznia (prowadzong w placéwce edukacyjnej),

o wszystkie istotne dokumenty zwigzane z dzieckiem,

o specjalny kwestionariusz wywiadu o dziecku, na druku instytucji diagnozujacej,

o opinie wychowawcy/nauczyciela, na druku instytucji diagnozujacej (informacja
0 przebiegu nauczania dziecka i funkcjonowania w szkole i przedszkolu).

e Aby certyfikowany zespdt interdyscyplinarny byt w stanie postawic rzetelng diagnoze,
awjej wyniku stworzyé plan terapeutyczny i edukacyjny, przebieg samej diagnozy
powinien wygladaé nastepujaco:

o weczesniejszy kontakt i umawianie terminu diagnozy, skompletowanie
dokumentacji, rozestanie jej w zabezpieczonym pliku do wszystkich specjalistow,
skoordynowanie zespotu i ciggty nadzér (okoto 2h zegarowe),

o weczesniejsze zapoznanie sie z nadestang dokumentacjg (okoto 2h zegarowe kazdy
z cztonkdw interdyscyplinarnego zespotu diagnostycznego),

o szczera rozmowa oraz przeprowadzenie wywiadu z rodzinami/opiekunami dziecka
z podejrzeniem FASD przez psychologa oraz praktyka, ktorzy jednoczesnie muszg
by¢ certyfikowanymi diagnostami FASD (okoto 1h zegarowej),

o wykonanie pomiardw wzrostu, wagi, obwodu gtowy dziecka oraz wykonanie zdjeé
i wprowadzenie ich do specjalistycznego oprogramowania diagnostycznego,
obliczenie centyli, wprowadzenie danych z wywiadu oraz poszczegdlnych opinii
specjalistéw do specjalnego kwestionariusza, koordynacja catego procesu
diagnostycznego, analiza dokumentacji, jej archiwizacja oraz przygotowanie
konncowego dokumentu diagnostycznego z wynikiem diagnozy (przez koordynatora
- od 5-7h zegarowych, w zaleznosci od czasu trwania diagnozy),

o wykonanie szeregu standaryzowanych testéw i badan dziecka przeprowadzonych
przez psychologa bedgcego certyfikowanym diagnostg FASD oraz sporzgdzenie
opinii, ktéra bedzie czescig konncowej diagnozy. Omdwienie wynikow testow
i badania z opiekunami dziecka (od 3-4h zegarowych, w zaleznosci od mozliwosci

dziecka),
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o wykonanie standaryzowanych testow i badan dziecka przeprowadzonych przez
neurologopede/logopede bedacego certyfikowanym diagnostg FASD oraz
sporzadzenie opinii, ktora bedzie czescig koncowej diagnozy. Omdwienie wynikow
testéw i badania z opiekunami dziecka (od 2-3h zegarowych, w zaleznosci
od mozliwosci dziecka),

o wykonanie podstawowego badania neurologicznego i rozwoju fizycznego oraz
motoryki matej i duzej przeprowadzonych przez fizjoterapeute bedacego
certyfikowanym diagnostag FASD oraz sporzadzenie opinii, ktéra bedzie czescig
koricowe] diagnozy. Oméwienie wynikow testéw i badania z opiekunami dziecka
(od 2-3h zegarowych, w zaleznosci od mozliwosci dziecka),

o przeprowadzenie diagnozy réznicowej przez lekarza pediatre, majacej na celu
wykluczenie innych podobnych schorzen lub skierowania dziecka na badania
specjalistyczne (od 1-2h zegarowych, w zaleznosci od mozliwosci dziecka),

o narada catego interdyscyplinarnego zespotu diagnostycznego, przygotowanie
procesu terapeutycznego i wpisanie zalecen oraz postawienie jednoznacznej
medycznej diagnozy, pod ktérg podpisany musi by¢ caty interdyscyplinarny zespét
(od 1-2h zegarowych),

o sporzadzenie wydruku ze specjalistycznego programu do dysmorfii twarzy oraz
przygotowanie ostatecznego egzemplarza wyniku diagnozy i przedstawienie jej
opiekunom przez wyznaczong osobe w trakcie narady (okoto 1-2h zegarowych).

e sporzadzenie i wydanie dokumentu medycznego dotyczacego diagnozy FASD,
podpisanego przez caty zespdt specjalistéw, zawierajgcego zalecenia dla
rodzicdw/opiekunow, placowek edukacyjnych, opiekuriczych i wychowawczych, a takze

do ewentualnych dalszych diagnoz.
VI. Terapie dla dzieci z FASD i innymi zaburzeniami neurorozwojowymi oraz ich rodzin

e terapia fizjoterapeutyczna - polega na wykorzystaniu w celach leczniczych ruchu oraz innych
czynnikow fizycznych, z jakimi spotykamy sie w naturze. Sktada sie z dwdch podstawowych
dziatéw: kinezyterapii, gdzie podstawowym czynnikiem jest ruch oraz z fizykoterapii,
wykorzystujgcej w terapii inne niz ruch czynniki fizyczne — a wiec zabiegi fizykalne.

e terapia Integracji Sensorycznej - ma poméc choremu dziecku prawidtowo reagowaé na
zmysty. Terapia pomaga dzieciom zrozumieé, jak rdznig sie ich doswiadczenia, aby mogty
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okresli¢ bardziej typowg odpowiedz. Nalezy jednak doda¢, ze skutecznos¢ terapii integracji
sensorycznej, nie zostata jeszcze udowodniona badaniami.

Hortiterapia - rodzaj rehabilitacji, ktora wykorzystuje kontakt z przyroda w celach
leczniczych.

Terapia Snoezelen - Sala Do$wiadczania Swiata - $wiat wokét nas jest mieszaning $wiatta,
zapachoéw, rzeczy, ktére mozna poznawac za pomocg zmystow: dotyku, wzroku, stuchu, wechu
i smaku.

terapia czaszkowo-krzyzowa - jest pracg z emocjami i traumami, wykonywang za
posrednictwem ciata,

Metoda NDT Bobath to — sposéb usprawniania matych (i duzych) pacjentéw po przebytym
udarze mozgu lub innych urazach mézgowo czaszkowych,

osteopatia,

trening umiejetnosci spotecznych

stymulacja wielozmystowa,

terapia logopedyczna,

terapia psychologiczna,

terapia motoryki matej (w tym terapia reki),

terapia pedagogiczna,

wsparcie psychologiczne dla rodzicow/opiekundw,

grupy wsparcia sktadajgce sie gtdéwnie z praktykéow w wychowaniu dzieci z FASD,

trening EEG Biofeedbac.
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