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Wprowadzenie do problematyki
spektrum ptodowych zaburzen
alkoholowych (FASD)

MGR MARGORZATA TOMANIK

Parenting Paradigm, Home
Based Consultation and Support,
Port Moody, Kanada

Mija pét wieku od czasu zdefiniowania ptodowego zespotu alkoholowego (FAS - fetal
alcohol syndrome)." W ciggu tych pieciu dekad nastapit dynamiczny postep badari nauko-
wych, ktére wzbogacity wiedze na temat profilaktyki, diagnostyki i terapii w tym obszarze.
Wyniki badan umozliwity opisanie specyficznych jednostek i kryteriéw diagnostycznych
objetych obecnie wspélng nazwa: spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych (FASD -
fetal alcohol spectrum disorder).2 Termin ten okre$la zesp6t objawéw fizycznych, psycholo-
gicznych, behawioralnych oraz zaburzen kompetencji spotecznych, ktére moga wystapié
u dzieci kobiet spozywajacych alkohol w czasie cigzy.2? Nieprawidtowosci te charaktery-
zujg sie réznym nasileniem i czestotliwoscig wystepowania, co wynika z wielu czynnikéw
- m.in. czasu ekspozycji, stopnia uszkodzenia o$rodkowego uktadu nerwowego, innych
uktadéw i narzadéw, jak tez warunkéw Srodowiskowych, w ktérych wzrasta dziecko.??

FASD wptywa negatywnie na wiele aspektéw zycia jednostki - jej rozwéj, zdrowie,
edukacje, interakcje spoteczne, zycie rodzinne i zawodowe oraz towarzyszy jej przez cate
zycie.234 Dotyczy nie tylko danej osoby i jej rodziny, ale réwniez spotecznosci, w ktérej
zyje.>* W proces budowania kompleksowego sytemu opieki i wsparcia dla os6b dotknietych
FASD - dzieciiich rodzin - powinni by¢ zaangazowani przedstawiciele réznych dyscyplin
zawodowych: medycznych, spotecznych i edukacyjnych oraz organizacje rzagdowe i poza-

rzagdowe. Kluczowa role w tym procesie petnig poradnie psychologiczno-pedagogiczne.



Wczesna interwencja diagnostyczno-terapeutyczna stanowi jeden z gtéwnych czynnikéw
ochronnych przed powstaniem i rozwinigciem sie objawéw wtérnych.>¢ Umozliwia zmiane
trajektorii rozwojowej dziecka, zwiekszajac szanse na usprawnienie, kompensacje i po-
prawe, jak tez rozwdj niektérych umiejetnoscii funkcji. Ponadto wzmacnia kompetencje
rodzicéw i/lub innych 0séb dorostych pracujgcych na rzecz dziecka.® To z kolei powoduje
zmniejszenie kosztéw spotecznych i ekonomicznych zwigzanych z FASD.# Interwencja
diagnostyczno-terapeutyczna jest procesem dtugotrwatym i zmudnym. Wymaga zespotu
wykwalifikowanych specjalistow reprezentujgcych rézne dyscypliny, planowania i inte-
gracji dziatan specjalistycznych, zastosowania odpowiednich metod pracy z dzieckiem
i jego rodzing oraz standaryzowanych narzedzi.>4” Dzieki wdrozeniu wtadciwych narzedzi
diagnostycznych mozliwe jest rozpoznanie nie tylko opdznien i nieprawidtowosci, ale
rowniez potencjatu rozwojowego oraz sposobdw jego uruchomienia i aktywizacji.”

Wspieranie mocnych stron rozwojowych jest konieczne w przygotowaniu dziecka z FASD
do samodzielnosci, przy udziale innych oséb, potrzebnym takze w dorostosci.

Polskie standardy diagnostyczne z 2020 roku okreslity schemat postepowania diagno-
stycznego, kategorie diagnostyczne oraz uwydatnity konieczno$¢ zastosowania narzedzi
spetniajacych warunek standaryzacji, obiektywnosci i normalizacji. Istnieje wyrazna po-
trzeba dalszej adaptacji narzedzi badz opracowania nowych, ktére oprécz wiarygodne;
i obiektywnej oceny diagnostycznej powinny dostarczyé wiedzy niezbednej do dtugoter-
minowego planowania i ewaluacji interwencji.>” Podstawe planowania oraz wykonywania
dziatan terapeutyczno-edukacyjnych opiekunczo-wychowawczych stanowiidentyfikacja
celéw rozwojowych i edukacyjnych dostosowanych do indywidualnych potrzeb dziecka.
Nastepnie dziatania specjalistyczne powinny by¢ systematycznie ewaluowane w celu mo-
nitorowania postepdw, jak tez oceny wptywu interwencji na integralny rozwéj dziecka.”
Wspoétczesny model opieki zaktada réwniez wtgczenie rodzicéw i opiekunéw w proces
usprawniania dziecka z FASD. Sciéle okre$la kluczowa role bliskich, ich miejsce w procesie
diagnostyczno-terapeutycznym oraz potrzebe wspétpracy z rodzing.® Badania wskazuja,
ze stabilizacja zycia rodzinnego dzieci z FASD wigze sie z wieloma pozytywnymi rezultata-
mi - tj. zwiekszeniem kompetencji, zmniejszeniem nasilenia probleméw behawioralnych

i spotecznych oraz czestotliwosci wystepowania objawdéw wtérnych.’



Niniejszy podrecznik przedstawia zagadnienie FASD z perspektywy interdyscypli-
narnej. Autorzy reprezentuja rézne dziedziny i dyscypliny naukowe - od pedagogiki,
psychologii, logopedii do nauk medycznych. Rozpatrywanie tego zjawiska w wielu
aspektach pogtebia zrozumienie problemu, jego etiologie, mechanizmy powstania defi-
cytéw i dysfunkcji, jak réwniez przedstawia dostepne formy interwencji medyczno-te-
rapeutycznej. Ponadto przypomina o powaznych, dtugoterminowych konsekwencjach
dla jednostki, rodziny i spoteczefstwa w sytuacji, gdy problem FASD jest ignorowany.
Podrecznik przeznaczony jest dla pracownikéw poradni oraz innych oséb, ktérych
dziatalno$¢ zawodowa wigze sie z problematyka FASD, tj. przedstawicieli stuzb pomo-
cowych, placéwek edukacyjnych i opiekuiczo-wychowawczych. Wierzymy, ze bedzie
réwniez pomocny dla rodzicédw, opiekunéw oraz oséb bliskich petnigcych kluczowa role
w procesie rozwoju dzieci. Rdwnoczesnie mamy nadzieje, ze zostanie zauwazony przez
przedstawicieli struktur polityki spotecznej, a zawarte w nim informacje postuza do
nawigzania dialogu w budowaniu odpowiedniego systemu pomocy i opieki dla grupy
os6b dotknietych FASD w Polsce.
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Czym jest FASD? Nomenklatura,
patofizjologia, diagnostyka,
epidemiologia

DR N. MED. KATARZYNA ANNA DYLAG
Wojewddzki Specjalistyczny

Szpital Dzieciecy

im. $w. Ludwika w Krakowie

Historia

Pierwsze wzmianki wskazujgce na szkodliwe dziatanie alkoholu spozywanego przez
kobiete ciezarng dla rozwijajgcego sie ptodu znajduja sie juz w Biblii.' Wskazuje na to
fragment z Ksiegi Sedziéw: W Sorea, w pokoleniu Dana, zyt pewien mgz imieniem Manoach.
Zona jego byta nieptodna i nie rodzita. Aniot Pana ukazat sie owej kobiecie méwigc jej: ,Otos
teraz nieptodna i nie rodzitas, ale poczniesz i porodzisz syna. Lecz odtqd strzez sie: nie pij wina
ani sycery i nie jedz nic nieczystego” (Sdz 13: 2-4).2 Swiadomo$¢ zjawiska przypisuje sie
rowniez Arystotelesowi i Platonowi.2 W starozytnej Kartaginie zalecano parom mtodym
powstrzymac sie od picia wina w noc poprzedzajacg wesele, aby: na swiat nie przyszty
uszkodzone dzieci.?

W pierwszej potowie XVIII wieku w Wielkiej Brytanii doszto do liberalizacji prawa w za-
kresie produkcji mocnych alkoholi. Spowodowato to znaczacy wzrost konsumpgji ginu,
szczegblnie wirdd nizszych klas spotecznych. Okres ten nazywany jest ,epidemia ginu”.
Przedstawiciele Krélewskiej Akademii Medycznej (Royal College of Physicians) ostrzegli
wtedy parlament, Ze: picie rodzicéw przyczynia sie do przychodzenia na swiat dzieci stabych,
wgttych i uszkodzonych.3

Wprowadzenie zagadnienia do literatury medycznej przypada na druga potowe XX

wieku. Francuski pediatra Paul Lemoine w 1968 roku opublikowat artykut opisujacy cha-



Ryc. 1 Charakterystyczne
cechy dysmorfii

skrécona szpara powiekowa

wydtuzona i wygtadzona rynienka podnosowa

cienka warga gérna

rakterystyczne cechy wystepujace u dzieci pochodzgcych z rodzin z problemem alkoho-
lowym.* Pie¢ lat pézniej, w 1973 roku, Kenneth L. Jones i David Smith w ramach artykutu
opublikowanego natamach ,The Lancet” opisali szczeg6towo cechy dysmorfii wystepujace
u dzieci, ktérych matki spozywaty alkohol w czasie cigzy, i nadali im nazwe ptodowego
zespotu alkoholowego.® Date te uznaje sie symbolicznie za poczatek badan dotyczacych
konsekwencji prenatalnej ekspozycji na alkohol. Kolejne lata przyniosty obserwacje suge-
rujace, ze ptodowy zesp6t alkoholowy stanowi czeéé grupy (spektrum) zaburzer o réznym
nasileniu, wynikajgcych z narazenia na alkohol w zyciu ptodowym.é U wielu pacjentéw
narazonych na alkohol w zyciu ptodowym i doswiadczajacych réznego rodzaju trudnosci
nie obserwowano bowiem opisanego przez Jonesa i Smitha fenotypu. W zwigzku z tym,
w 1996 roku, grupa robocza Institute of Medicine opublikowata kryteria diagnostyczne,

w ktérych pojawia sig po raz pierwszy termin FASD - fetal alcohol spectrum disorders.”

Patofizjologia
Alkohol jest znanym czynnikiem teratogennym. Mechanizmy jego oddziatywania na ko-

morki ptodu sg ztozone,® a aktualne badania wcigz przynosza nowe hipotezy dotyczace



mechanizmow, ktére prowadza do uszkodzenia ptodu. W kontekscie diagnozy FASD nalezy

podkresli¢, ze narazenie na alkohol w zyciu ptodowym prowadzi do:

« powstania charakterystycznych

dysmorfii twarzy
« prenatalnego i postnatalnego ograniczenia wzrastania

« uszkodzenia o$rodkowego uktadu nerwowego.

FASD 4-Digit Diagnostic Code
© 2014 Susan Astley, University of Washington fasdpn.org

;5‘ -

Ryc. 2. Lip-philtrum guide; 5-stopniowa skala
obrazkowa do oceny filtrum i wargi gérnej.
Opublikowano za zgoda prof. Susan Astley

Lip-Philtrum Guide | Philtrum Guide

Hemingway



Toksyczny wptyw alkoholu na uktad nerwowy ptodu oméwiony zostanie w rozdziale
,Neurobiologia FASD”. Patogeneza skrécenia szpary powiekowe;j jest jednak $cisle zwig-
zana z nieprawidtowym rozwojem ptatéw czotowych. Szeroko$¢ szpary powiekowe;j jest
bowiem wtdrna do wielkosci pecherzykéw ocznych paczkujacych z regionu czotowego
rozwijajgcego sie mdzgu.’ Jak pokazujg badania na modelu zwierzecym, w okresie po-
miedzy 3. a 4. tygodniem cigzy prenatalna ekspozycja na dziatanie alkoholu wptywa na
ksztattowanie sie twarzoczaszki. Alkohol indukuje apoptoze ($mieré komérek) w rejonie
Srodkowej czesci twarzy oraz ust, co przektada sie na powstanie charakterystycznych
cech dysmorfii'® (Ryc. 1). Dysmorfie charakterystyczne dla FAS to: skrécenie szpary
powiekowej, wygtadzenie filtrum (rynienki podnosowej) oraz $cieficzenie wargi gérne;j.
Diagnostyka obecnosci tych cech jest zobiektywizowana dzieki narzedziom: oprogramo-
waniu do pomiaru szerokos$ci szpary powiekowej oraz 5-stopniowej skali obrazkowej do
oceny filtrum i wargi gérnej (Ryc. 2).

Alkohol, wptywajac bezposrednio na ptéd oraz poprzez dziatanie na tozysko, ogranicza
dobrostan ptodu i wywotuje stres. Miarg dobrostanu w okresie ptodowym jest masa uro-
dzeniowa. Wewngatrzmaciczne ograniczenie wzrastania jest wiec wpisane w obraz FASD.
Mechanizm, w jakim prenatalne narazenie na dziatanie alkoholu wptywa na wzrost i mase
ciata w okresie dzieciecym, jest przedmiotem badan. Wydaje sie, ze oddziatywanie alko-
holu rozcigga sie na wszystkie tkanki organizmu - poprzez kaskade wolnych rodnikéw
i wptyw na synteze tkankowych czynnikéw wzrostu skutkuje on ograniczeniem wzrastania.
Badania pokazaty, ze u dzieci z FASD, u ktérych obserwuje sie zaréwno wewnatrzma-
ciczne, jak i péZniejsze ograniczenie wzrastania, stwierdza sie nizszy iloraz inteligencji,

za$ narazenie na alkohol byto u nich wieksze niz u dzieci z FASD rosngcych prawidtowo.™

Nomenklatura i diagnostyka

W polskiej literaturze medycznej funkcjonujg aktualnie dwa ttumaczenia anglojezycznego
,FASD”: ,spektrum poalkoholowych wrodzonych zaburzer rozwojowych”? oraz ,spektrum
ptodowych zaburzen alkoholowych”'3. W dalszej czesci podrecznika postugiwac sie bedzie-
my anglojezycznym skrétem FASD. FASD nie jest pojeciem diagnostycznym, a okresleniem,

pod ktérym kryja sie rézne rozpoznania wynikajace z prenatalnego narazenia na alkohol.



FASD nie stanowi odrebnej kategorii diagnostycznej rowniez wedtug klasyfikacji me-
dycznych. W klasyfikacji ICD-10 funkcjonuja nastepujace rozpoznania, ktére moga by¢

stosowane w odniesieniu do pacjentéw z FASD: '

. Q86.0 - ptodowy zespét alkoholowy (dysmorficzny)

« P04.3 - stan ptodu i noworodka spowodowany spozywaniem alkoholu przez matke
. F06.30 F06.3 - organiczne zaburzenia nastroju (afektywne)

« G93.4 - encefalopatia, nieokreslona

« G96.8 - inne okreslone zaburzenia osrodkowego uktadu nerwowego.

- F.88 - inne zaburzenia rozwoju psychicznego (psychologicznego).

W oczekujacej na wprowadzenie, opublikowanej w 2022 roku klasyfikacji ICD-11" znajdzie-
my kod: LD2F.0 - embriopatie zwigzane z czynnikami toksycznymi lub oddziatywaniem
lekéw, z podkategorig LD2F.00 - ptodowy zespét alkoholowy oraz 6A0Y - inne okreslone
zaburzenia neurorozwojowe.

W klasyfikacji Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego - DSM-5'¢ obecna jest
kategoria ND-PAE (neurodevelopmental disorder with prenatal alcohol exposure) - zaburzenia
neurorozwojowe przy prenatalnej ekspozycji na alkohol.

Ponadto, zaréwno w pismiennictwie polskim, jak i anglojezycznym spotkac sie mozna
ze skrétem PAE (prenatal alcohol exposure) - jest to pojecia niediagnostyczne, okre$laja-
ce sam fakt narazenia na alkohol, ktéry nie jest rownoznaczny z FASD. Innym skrétem,
z ktérym mozna spotka¢ sie, szczegélnie w starszym pismiennictwie, jest FAE (fetal al-
cohol effects), uzywany do opisu ogtu konsekwenciji, jakie dla ptodu niesie narazenie na
alkohol w czasie cigzy.

Od wielu lat trwaja badania nad wiarygodnym biomarkerem prenatalnej ekspozycji na
alkoholi/lub biochemicznym testem diagnostycznym pozwalajacym na rozpoznanie FASD.

Podejmowano préby oznaczania metabolitéw alkoholu w smétce,'” wtosach matek,'®
a nawet mlecznych zebach dzieci'. Aktualnie jednak zadna z metod nie charakteryzu-

je sie wystarczajgcg czutoscia i swoistoscig, aby mogta byé wprowadzona do praktyki



klinicznej. Podobna sytuacja dotyczy badan obrazowych - rezonansu magnetycznego,
tomografii komputerowe;j?° lub np. elektroencefalografii (EEG). W zadnym z tych badar
nie znajdujemy charakterystycznych zmian, ktére pozwalatyby na postawienie diagnozy
FASD. Rozpoznanie FASD, podobnie jak wielu innych zaburzen neurorozwojowych, jest
wiec ustalane w oparciu o kryteria diagnostyczne.

Aktualnie na Swiecie wykorzystywane s3 cztery duze systemy kryteriéw. Wiekszos¢
badaczy i praktykéw zaangazowanych w dziatania na polu FASD postuguje sie jednym
z trzech systeméw kryteriéw: kryteriami kanadyjskimi,?' kryteriami Hoyme i wsp. (sta-
nowigcymi kontynuacje kryteriéw opublikowanych przez Institute of Medicine)?? lub
4-cyfrowym kodem diagnostycznym?3. Kryteria australijskie? oparte s3 na potaczeniu
kryteriéw kanadyjskich i kryteriéw Instutite of Medicine (IOM). Podobnie rekomendacje
niemieckie?’ czerpig z wczeséniej opublikowanych kryteriéw. W 2020 roku z inicjatywy
Paristwowe]j Agencji Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych (PARPA) opublikowano
rekomendacje?® bedace efektem pracy interdyscyplinarnego zespotu ekspertéw. Do-
kument ten ma na celu ujednolicenie i uporzadkowanie diagnostyki na terenie Polski.

Obecnie planowana jest weryfikacja rekomendacji oraz ich uaktualnienie. Aktualne ba-

3 4 4 4
Powas
Wyrazne Wyrazne owazne (4) XX XX XX (4) Wysokie ryzyko
Prawdopodob-
Umiarkowane Umiarkowane ne (3) | xx (3) Umiarkowane ryzyko
. Mozliwe .
Nieznaczne = Dyskretne (2) (2) Ryzyko nieznane
Mato
Brak Brak prawdopodob- (1) (1) Brak ryzyka
ne
Opédznienie Cechy dysmor-  Uszkodzenie Wzrost Twarz OUN Alkohol Prenatalna ekspozycja
wzrostu fii twarzy OUN na dziatanie alkoholu

Ryc. 3. Przyktadowa punktacja w kwestionariuszu waszyngtonskim.
Opublikowano za zgoda dr n. o zdr. lwony Palickiej



dania, w ktérych uczestniczyto 55 osrodkéw z catego Swiata, wskazujg na najwieksze
rozpowszechnienie dwéch systeméw: kryteriow kanadyjskich oraz 4-cyfrowego kodu
diagnostycznego.?” Wiele sposréd badanych osrodkéw wykorzystywato jednak podejscie
zintegrowane. Ze wzgledu na fakt, ze r6zne osrodki w Polsce wykorzystujg w pracy rézne
kryteria,?® ponizej przyblizamy pokrétce wszystkie z nich.

4-cyfrowy kod diagnostyczny (kwestionariusz waszyngtorski) to ztozone narzedzie
diagnostyczne, ktére nadajgc kategorie (cyfre) wszystkim cechom (dysmorfia, wzrost,
czynno$é osrodkowego uktadu nerwowego [OUN] oraz narazenie na alkohol), stuzy
wygenerowaniu czterocyfrowego kodu prowadzacego do rozpoznania (Ryc. 3). 256 kom-
binacji cyfr prowadzi do 22 diagnoz opisowych/klinicznych, z ktérych tylko niektére po-
twierdzaja przynalezno$¢ do grupy FASD (poszczegélne diagnozy wg samego narzedzia
brzmia: ptodowy zespét alkoholowy, ekspozycja na alkohol; ptodowy zespét alkoholowy,
ekspozycja na alkohol nieznana; czesciowy ptodowy zespét alkoholowy ekspozycja na
alkohol; znacznikowe zmiany fizyczne/encefalopatia niepostepujaca, ekspozycja na alko-
hol; encefalopatia niepostepujaca, ekspozycja na alkohol; znacznikowe zmiany fizyczne,
zaburzenia neurobehawioralne, ekspozycja na alkohol; zaburzenia neurobehawioralne,
ekspozycja na alkohol). Pozostate rozpoznania albo wykluczajg zaburzenie z kregu FASD,
albo podkreslaja ryzyko rozwoju tego typu zaburzen, a tym samym konieczno$¢ ponow-
nego zbadania dziecka po uptywie czasu. Kod 4-cyfrowy posiada polskie ttumaczenie
oraz walidacje.?’

Kryteria kanadyjskie postuguja sie podziatem na FASD z obecnoscig charakterystycz-
nych cech dysmorfii (FASD with sentinel facial features [SFF]) i FASD bez obecnosci cha-
rakterystycznych cech dysmorfii (FASD without sentinel facial features [SFF]). Decyzja
o rozpoznaniu odbywa sie na podstawie oceny pediatry/genetyka pod wzgledem wyste-
powania charakterystycznych dysmorfii oraz ocenie neuropsychologicznej, ktéra ma na
celu stwierdzenie nieprawidtowosci w funkcjonowaniu OUN. Z kryteriéw kanadyjskich
usunieto kryterium wzrostu, ktére w pozostatych systemach kryteriéw stanowi warunek
sine qua non rozpoznania ptodowego zespotu alkoholowego (FAS), ttumaczac, ze wyste-
puje on powszechnie u pacjentéw z grupy FASD, a zatem jego znaczenie diagnostyczne

jest dyskusyjne.?!



Ryc. 4. Etapy procesu diagnostyki FASD
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Przedstawienie wynikéw rodzinie pacjenta matoletniego i samemu pacjentowi,
jezeli jest to osoba petnoletnia, zawierajace informacje:
- wedtug jakich kryteriéw zostato postawione rozpoznanie Lekarz lub psycholog,
- ustalenia zespotu diagnostycznego w zakresie przeprowadzonych badan . przedstayviciel
. . . . interdyscyplinarnego
« zalecenia dalszego postepowania, w tym o kolejnych wizytach kontrolnych zespotu
- zalecenia dalszego postepowania dostosowane do rzeczywistych potrzeb specjalistycznego
stwierdzonych w wyniku diagnozy funkcjonalnej oraz realnych mozliwosci FASD, ktory
ich zapewnienia pacjentowi i jego rodzinie uczestniczyt
W procesie stawiania
diagnozy

Dodatkowo, w przypadku dzieci z grupy ryzyka FASD:
- informacja o koniecznosci kontaktu w okreslonym czasie,
w celu ponownej oceny neurorozwojowej




Amerykanskie kryteria opublikowane przez Hoyme i wsp. w 2016 roku s3 kontynuacja
kryteridow IOM i postugujg sie analogiczng do nich nomenklaturg.?? Wyréznione s3 cztery
kategorie diagnostyczne: FAS (ptodowy zespét alkoholowy), pFAS (cze$ciowy ptodowy
zesp6t alkoholowy), ARND (neurorozwojowe zaburzenia zwigzane z prenatalng ekspozycja
na alkohol i ARBD (wady rozwojowe zwigzane z prenatalng ekspozycja na alkohol). Do
rozpoznania ptodowego zespotu alkoholowego konieczne jest spetnienie nastepujacych
warunkdéw: niedobér wzrostu lub masy ciata w momencie rozpoznania mata masa uro-
dzeniowa, obecnos¢ trzech charakterystycznych dysmorfii twarzy, uszkodzenie OUN albo
w badaniu neurologicznym (drgawki, matogtowie), albo w badaniu neuropsychologicz-
nym (wyniki testéw neuropsychologicznych <1,5 SD w stosunku do normy populacyjnej
w okreélonych domenach). Przy obecnosci wszystkich trzech wspomnianych czynnikéw
nie jest konieczne potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol. Czesciowy ptodowy
zesp6t alkoholowy (pFAS) charakteryzuje obecno$é dwéch z trzech charakterystycznych
dysmorfiii potwierdzone uszkodzenie OUN oraz potwierdzone narazenie na alkohol w zyciu
ptodowym. Alternatywnie, rozpoznanie mozna ustali¢ przy braku danych na temat ekspo-
zycji, jesli dodatkowo obserwowany jest niedobér wzrostu i/lub masy ciata lub mata masa
urodzeniowa. Neurorozwojowe zaburzenia zwigzane z narazeniem na alkohol (ARND) s3
rozpoznaniem, ktére ustala sie u pacjentéw o znanej, potwierdzonej ekspozycji na alkohol
oraz z dysfunkcjg OUN stwierdzang na podstawie badan neuropsychologicznych. Wada
rozwojowa zwigzana z wewnatrzmacicznym narazeniem na dziatanie alkoholu (ARBD)
jest rzadko spotykanym stanem klinicznym, w ktérym dziecko ma wade rozwojowa (np.
rozszczep wargi i podniebienia, wade serca, wade nerki) i potwierdzono u niego narazenie
na alkohol w zyciu ptodowym.

Kryteria diagnostyczne zawarte w polskich rekomendacjach' wprowadzajg tréjetapowy
proces diagnostyczny (Ryc. 4): od badania przesiewowego, poprzez diagnoze specjalistycz-
na, po diagnostyke réznicowa i funkcjonalna. Etap przesiewowy jest domeng wszystkich
0sdb, ktérzy majg kontakt z dzieckiem i/lub matka biologiczng: pracownikéw ochrony
zdrowia, opieki spotecznej oraz oswiaty, a takze opiekunéw. Wedtug rekomendacji mozna
uznaé wynik badania przesiewowego za dodatni, gdy dziecko ma: potwierdzone prena-

talne narazenie na alkohol, zaburzenia neurorozwojowe o nieznanej etiologii, prenatalny



i/lub postnatalny niedobér masy ciata i/lub wzrostu, charakterystyczne cechy dysmorfii.
Wszyscy pacjenci, u ktérych na podstawie wywiadu i badania przedmiotowego stwierdza
sie wspomniane cechy, powinni zosta¢ skierowani do specjalistycznego osrodka, gdzie
przeprowadzana jest diagnoza - badanie lekarskie i neuropsychologiczne. Na etapie
diagnozy nastepuje:

~ ocena obecnoéci trzech charakterystycznych dysmorfii twarzy (skrécenia szpary po-
wiekowej, $cieficzenia wargi gérnej i wygtadzenia filtrum)

- ocena prenatalnej ekspozycji na alkohol - na podstawie wywiadu lub danych z doku-
mentacji

- badanie neuropsychologiczne - ocena funkcjonowania poznawczego i emocjonalno-
-spotecznego za pomocg wywiadu i badania testami psychologicznymi.

Trzecim etapem diagnostyki FASD wedtug rekomendacji jest diagnostyka funkcjonalna
i réznicowa. Osrodek diagnostyczny powinien mie¢ dostep do badan neuroobrazowych,
genetycznych, neurometabolicznych oraz mozliwos¢ przeprowadzenia konsultacji specja-
listycznych. Nalezy pamieta¢, ze dzieci z FASD z uwagi na swojg sytuacje spoteczng czesto
nie posiadaja dokumentacji medycznej (utrata na skutek zmiany miejsc i opiekunéwy), s3
w wiekszym stopniu narazone na urazy, zatrucia, zaniedbanie i zaburzenia wiezi. Z tego
powodu diagnostyka réznicowa ma szczegélne znacznie w tej grupie.

W polskich rekomendacjach wyodrebnione sg dwie kategorie diagnostyczne FASD: pto-
dowy zespét alkoholowy (FAS) i neurorozwojowe zaburzenia zwigzane z narazeniem na
alkohol (ND-PAE). Ponadto wyréznia sie kategorie niediagnostyczng - ryzyko FASD. Warunki
konieczne do postawienia poszczegélnych diagnoz zaprezentowane sg w tabelach 1i 2.

Mimo ze pomiedzy systemami kryteriéw mozna znalez¢ wiele fundamentalnych podo-
bieristw, Coles i wsp. wykazali istnienie znacznych rozbieznosci pomiedzy rozpoznania-
mi.3%31 Wszystkie systemy kryteriéw sg zgodne co do faktu, ze rozpoznanie FASD moze by¢
ustalone tylko przez interdyscyplinarny zespét, ktérego trzon stanowi lekarz i psycholog
przy wspbtpracy z innymi specjalistami (terapeuts zajeciowym, logopeds, fizjoterapeu-
ta, pracownikiem socjalnym). W przypadku wszystkich kryteriéw ocenie poddawane s3
kluczowe elementy: dysmorfia twarzy i szeroko$¢ szpary powiekowej, budowa i funkcja

uktadu nerwowego, wzrastanie i przyrost masy ciata u dziecka oraz ekspozycji na alko-



hol w zyciu ptodowym w wywiadzie. Z perspektywy specjalisty zatrudnionego w poradni
psychologiczno-pedagogicznej, konfrontujacego sie z dokumentacja dostarczong przez
rodzicéw, istotne jest, czy oSrodek stawiajacy diagnoze stosowat kryteria diagnostyczne
i czy zostato wyraznie podkreslone, jakie to byty kryteria, oraz czy osoby (koniecznie zespét
— lekarz i psycholog!) badajace wcze$niej dziecko miaty ku temu odpowiednie kompetencje.
Bez spetnienia tych warunkéw mozna opinie uzna¢ za niewiarygodng i zaleci¢ rodzicom/

opiekunom weryfikacje rozpoznania.

Epidemiologia

Swiatowa czesto$¢ wystepowania FASD szacowana jest na 22,77/1000 oséb. Warto$¢ ta
jednak nie pochodzi z badan populacyjnych, a zostata wyliczona na podstawie dostepnych
danych.32 Wyniki badan dotyczacych poszczegdlnych krajow czesto s3 trudne do poréw-
nania ze wzgledu na zréznicowang metodologie. Wedtug badania opublikowanego przez
May i wsp. w Stanach Zjednoczonych czesto$¢ wystepowania FASD szacowana jest na
11,3-50,00/1000 os6b.3?

W niektérych krajach europejskich przeprowadzono badania dotyczace czestosci wy-
stepowania zjawiska. We Wtoszech May i wsp. okreslili wystepowanie FAS na 8,20/1000
oséb, pFAS 36,89/1000 oséb, ARND 1,02/1000 os6b i ARBD 1,02/1000 os6b, catosciowo:
FASD 47,13/1000 0s6b.34 Dane ptynace z Chorwacji wskazujg na czesto$é: FAS 16,99/1000
0s6b, pFAS 49,76/1000 os6b wsrdd dzieci zamieszkatych na wsi®® oraz FAS 6,44/1000 o0séb,
pFAS 34,33/1000 oséb wérdd dzieci zamieszkatych w miastach.3¢

W jedynym dotychczas przeprowadzonym badaniu oszacowano, ze w Polsce czestos¢
FASD wynosi co najmniej 20/1000 os6b, w tym: u 4/1000 osé6b stwierdza sie FAS, u 8/1000
pFAS i 8/1000 ARND.% Ze wzgledu na znaczne trudnosci w przeprowadzeniu badania
wptywajgce najego ostateczny wynik udato sie ustali jedynie dolng granice wystepowania
zjawiska. Jednoczesnie, dostepne dane wskazuja, ze 15-39% Polek w trakcie cigzy deklaruje
spozywanie pewnych iloci alkoholu.28-2? Najnowsze badania wskazuja, ze mtode kobiety
majg Swiadomos¢ szkodliwosci alkoholu w kontekscie rozwijajacej sie cigzy, nie wyptywa
to jednak na fakt, ze przed cigza spozywaty alkohol, co ma szczegélne znaczenie w kon-

tekscie cigz nieplanowanych.38



Tab. 1. Warunki konieczne do ustalenia rozpoznania poszczegélnych diagnoz w obrebie FASD

+
3 nieprawidtowosci ze sfery
emocjonalno-spotecznej, za-
burzen adaptacyjnych lub ob-
jawdw psychopatologicznych
+

znaczacy wptyw ww. niepra-
widtowosci na czynnosci zycia
codziennego i funkcjonowanie

spoteczne

+
3 nieprawidtowosci ze sfery emo-
cjonalno-spotecznej, zaburzen
adaptacyjnych lub objawéw psy-
chopatologicznych

+

znaczacy wptyw ww. nieprawidto-

wosci na czynnosci zycia codzien-

nego i funkcjonowanie spoteczne

FASD RYZYKO
FAS ND-PAE FASD
ICD-10: Q86.0 ICD-10:G96.8, F83, F88 kategoria
niediagno-
styczna
Prenatalna | Tak lub nieznana Tak Tak, lub
ekspozycja nieznana gdy
na alkohol obecne sg 3
dysmorfie
Prenatalny | Tak Obserwacja
i/lub post-
natalny
niedobor
dtugosci
(wysokosci)
/masy ciata
Kluczowe Krétkie szpary powiekowe + Obserwacja
dysmorfie | waska gérna warga + ptaska
twarzy rynienka podnosowa
Zaburzenia |3 deficyty poznawcze (lub 2 3 deficyty poznawcze (lub 2 defi- | Obserwacja
neurorozwo- | deficyty poznawcze i obecne | cyty poznawcze i obecne objawy
jowe objawy neurologiczne) neurologiczne)




Tab. 2. Warunki konieczne do ustalenia rozpoznania poszczegélnych diagnoz w obrebie FASD

FAS - plodowy zespét alkoholowy; ICD-10: Q86.0
Diagnoza FAS wymaga obecno$ci wszystkich cech (A, B, C, D)

A. Charakterystyczny wzér cech twarzy:

1. krétkie szpary powiekowe (<10. centyla)
oraz

2. waska gérna warga (4 lub 5 w skali Likerta)
oraz

3. ptaska rynienka podnosowa (4 lub 5 w skali Likerta)

B. Prenatalny i/lub postnatalny niedob6r wzrostu/masy ciata

1. dtugosé/wysokos¢ i/lub masa ciata ponizej 3. centyla
i/lub

2. masa ciata urodzeniowa ponizej 10. centyla
C. Zaburzenia neurorozwojowe:

1. deficyty w zakresie co najmniej 3 obszaréw poznawczych, a w przypadku stwierdzenia
objawéw neurologicznych - w co najmniej dwdch obszarach poznawczych

oraz

2. nieprawidtowosci w co najmniej 3 obszarach ze sfery emocjonalno-spotecznej, zabu-
rzen adaptacyjnych lub objawéw psychopatologicznych

oraz

3. znaczacy wptyw ww. nieprawidtowosci na czynnosci zycia codziennego i funkcjonowa-

nie szkolne / przedszkolne / zawodowe

D. Potwierdzona lub niepotwierdzona ekspozycja na alkohol w okresie prenatalnym

1. 8lub wiecej standardowych porcji alkoholu w tygodniu przez 2 lub wiecej tygodni cigzy

lub

2. przynajmniej dwa epizody wypicia przy jednej okazji 4 lub wiecej porcji alkoholu

lub

3. dokumentacja medyczna, sadowa lub opieki spotecznej potwierdzajgca duze stezenie
alkoholu we krwi, terapie alkoholowg, inne spoteczne, prawne lub zdrowotne proble-

my zwigzane z piciem alkoholu w czasie cigzy




ND-PAE - zaburzenia neurorozwojowe zwigzane z prenatalng ekspozycja
na alkohol; ICD-10: G96.8
Diagnoza ND-PAE wymaga obecnoéci 2 cech (C, D)

C. Zaburzenia neurorozwojowe:

1. deficyty w zakresie co najmniej 3 obszaréw poznawczych, a w przypadku stwierdzenia
objawéw neurologicznych - w co najmniej dwéch obszarach poznawczych

oraz

2. nieprawidtowosci w co najmniej 3 obszarach ze sfery emocjonalno-spotecznej, zabu-
rzen adaptacyjnych lub objawéw psychopatologicznych

oraz

3. znaczacy wptyw ww. nieprawidtowosci na czynnosci zycia codziennego i funkcjonowa-

nie szkolne / przedszkolne / zawodowe

D. Potwierdzona ekspozycja na alkohol w okresie prenatalnym

Potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol, w dawce zwigzanej z negatywnymi skutkami
neurorozwojowymi (patrz rekomendacja dotyczaca rozpoznania prenatalnej ekspozycji na
alkohol) jest konieczne dla rozpoznania ND-PAE.

1. 8 lub wiecej standardowych porgcji alkoholu w tygodniu przez 2 lub wiecej tygodnie cigzy

lub

2. przynajmniej dwa epizody wypicia przy jednej okazji 4 lub wiecej porcji alkoholu

lub

3. dokumentacja medyczna, sgdowa lub opieki spotecznej potwierdzajaca duze stezenie
alkoholu we krwi, terapie alkoholowg, inne spoteczne, prawne lub zdrowotne problemy

zwigzane z piciem alkoholu w czasie cigzy.




RYZYKO FASD - wyrézniona kategoria niediagnostyczna

Rekomenduje sie wyréznienie niediagnostycznej kategorii RYZYKO FASD, w przypadku:

1. dzieci po prenatalnej ekspozycji na alkohol, ktére sa w trakcie procesu diagnostyczne-
go lub u ktdrych przeprowadzenie petnej diagnozy neuropsychologicznej nie jest moz-
liwe

2. dzieci z 3 dysmorfiami twarzy i/lub zbyt matym dla wieku obwodem gtowy, z nieudo-
kumentowang ekspozycjg na alkohol i/lub u ktérych przeprowadzenie petnej diagnozy

neuropsychologicznej nie jest mozliwe.

Dzieci z grupy RYZYKA FASD wymagaja postawienia diagnozy lub ponownej diagnozy oraz ob-

serwacji w kierunku wystgpienia zaburzen neurorozwojowych i zaburzen wzrastania.
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Trudne pytania - analiza
prenatalnej ekspozycji
na alkohol

DR N. HUM. KATARZYNA OKULICZ-KOZARYN
Instytut Matki i Dziecka, Warszawa

Potwierdzenie spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy, w dodatku w ilosciach,
ktére powodujg zaburzenia neurorozwojowe u ptodu,” stanowi integralna cze$¢ procesu
diagnostycznego FASD. Bez wiedzy na temat ekspozycji dziecka w zyciu ptodowym na
alkohol, FASD mozna rozpozna¢ jedynie w nielicznych przypadkach, w ktérych wystepuja
wszystkie trzy kluczowe dysmorfie (krétka szpara powiekowa, waska czerwieri wargowa
gérna i ptaska rynienka podnosowa) oraz ograniczenie wzrastania i uszkodzenie oérod-
kowego uktadu nerwowego. Jesli spozywanie alkoholu przez matke w czasie cigzy nie
jest dobrze udokumentowane, stwierdzenie, ze dziecko ma (lub moze mie¢) FASD, nie
jest rzetelng diagnoza, a moze by¢ szkodliwg ,etykiety”.? Problem w tym, ze uzyskanie
wiarygodnych informacji na temat spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy jest
trudne, a w miare uptywu czasu staje sie coraz trudniejsze.

Kobiety w cigzy badZ w okresie okotoporodowym bardzo rzadko s3 pytane przez lekarzy
lub potozne o spozywanie alkoholu. A jesli pytanie zostaje zadane, to w sposéb, ktéry
wtasciwie wyklucza mozliwosé szczerej wypowiedzi. Standardowy wywiad medyczny

prowadzony np. przy przyjeciu pacjentki na oddziat potozniczy zwykle ogranicza sie do

* Obecnie przyjmuje sie, ze dawka alkoholu powodujaca zaburzenia neurorozwojowe ptodu to =8 standardowych porc;ji

alkoholu (1 porcja standardowa = 10 g 100% alkoholu) w tygodniu przez >2 tygodnie cigzy lub >2 epizody spozycia przy jednej oka-
zji 24 porgji alkoholu.!



bardzo ogdlnego pytania o ,natogi”: papierosy, alkohol, narkotyki. Na tak sformutowane
pytanie niemal wszystkie pacjentki odpowiadaja przeczgco, czemu zresztg trudno sie dziwic.
Szczera rozmowa na tak trudny temat jak nieakceptowane spotecznie zachowania (a do
takich niewatpliwie nalezy spozywanie alkoholu w czasie cigzy) jest mozliwa wytacznie
w atmosferze wzajemnego zaufania, gdy pacjentka ma poczucie bezpieczenstwa i jest
przekonana, ze to, co powie, nie narazi jej na krytyke, odrzucenie badz gorsze traktowa-
nie.® Mozliwe jest rowniez, ze kontaktach z przedstawicielami ochrony zdrowia kobiety,
zwtaszcza w cigzy, zrobig wzystko, by uzyska¢ jak najlepszg opieke dla siebie i dziecka.
W zwigzku z tym nie bedg Swiadomie narazac sie na nieche¢ ze strony specjalistéw, ktérzy
mogliby (w ich mniemaniu) pomysleé o nich, ze nie zalezy im na dziecku i s3 ,wyrodnymi
matkami”. A przeciez we wtasnym przekonaniu nie zrobity nic ztego, bo: ,jedna lampka
nie zaszkodzi’, a ,kolezanka pita przez cat cigze i urodzita zdrowe dziecko”. Tego typu
racjonalizacji wtasnego postepowania kazda kobieta moze przytoczy¢ przynajmniej kilka,
a akceptowanie picia alkoholu w czasie cigzy nie zmienia faktu, ze zdrowie dziecka, ktére
ma sie urodzié, jest dla matki wazne.*

Jak zatem rozmawiac o spozywaniu alkoholu w czasie cigzy? Przede wszystkim warto
jest sie do tego przygotowad, analizujgc wtasng postawe wobec tematu i osoby, z ktéra

chcemy go poruszy¢. Powinnismy odpowiedzieé sobie na kilka pytan:

1. Czyzebranie informacji na temat spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy przyczyni
sie do poprawy zdrowia psychicznego lub fizycznego dziecka? Innymi stowy: czy ustalenie, ze
przyczyng niepokojgcych objawéw lub zachowan dziecka jest jego prenatalna ekspozycja na
alkohol wptynie na usprawnienie jego terapii lub zwigkszenie oferowanego jemu i/lub jego

rodzinie wsparcia?

2. Czy niezaleznie od tego, czy matka spozywata alkohol w czasie cigzy bgdz nie spozywata,

czuje do niej szacunek i potrafie go okazac?
3. Czy potrafie rozmawia¢ o spozywaniu alkoholu w czasie cigzy bez oceniania matki?

4. Czy rozumiem (empatycznie odczuwam), jak czuje sie matka, ktéra dowiaduje sie, ze wy-
rzqdzita powazng szkode wtasnemu dziecku (nawet jezeli zrobita to nieswiadomie, niechcgcy,

zanim sie dowiedziata, ze jest w cigzy)?



5.

Czy wiedze na temat powigzania niepokojgcych objawdw u dziecka lub jego zachowar

z postepowaniem matki w czasie cigzy potrafie przedstawic dziecku i jego rodzinie w taki

sposéb, by im pomdc, a nie pogorszy¢ ich wzajemnych relacji?

Dla wielu 0s6b szczegdlnie trudne jest zaakceptowanie osoby, ktéra w czasie cigzy spo-

zywata alkohol, narazajgc tym samym dziecko na powazne problemy zdrowotne. Takie

zachowanie odbieramy jako bezmyslne lub egoistyczne i czujemy wobec niego bezsilnag

ztos¢. | trudno jest tych emocji nie okaza¢. Warto jednak wéwczas przypomniec sobie,

jakie czesto sg powody spozywania alkoholu przez kobiete w czasie cigzy. To przede

wszystkim:®

niewiedza, Ze jest sie w cigzy i prowadzenie ,normalnego” zycia, co w Polsce zwykle

oznacza okazjonalne spozywanie alkoholu™
silne przekonania spoteczne usprawiedliwiajace okazjonalne picie w czasie cigzy

brak zaangazowania lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej oraz ginekologéw,
a takze pielegniarek/potoznych w profilaktyke, co przejawia sie nieporuszaniem (za-

zwyczaj) tematu alkoholu w czasie wizyt kontrolnych

problemy ze zdrowiem psychicznym, np. depresja, ktéra moze prowadzi¢ do ,samo-

leczenia” z pomoca alkoholu

trudna sytuacja zyciowa, np. ubéstwo lub zwigzek z osobg stosujaca przemoc i/lub
uzalezniong - co zwykle wigze sie z poczuciem utraty kontroli nad wtasnym zyciem

i zachowaniami

ograniczone zdolnosci oceny ryzyka wynikajace np. z tego, ze matka sama ma zabu-

rzenia ze spektrum FASD, ktére nigdy nie zostaty u niej rozpoznane

choroba alkoholowa.

Zrozumienie catej ztozonosci sytuacji, w jakiej byta kobieta, gdy zaszta w cigze, bardzo

utatwia nawigzanie z nig otwartego dialogu i nieoceniajacg, zyczliwg rozmowe. Warto

* %

W Polsce ok. 30% cigz jest nieplanowana, a ok. 50% aktywnych seksualnie kobiet w wieku rozrodczym nie stosuje anty-

koncepcji.



tez pamietad, ze jesli juz do takiej rozmowy doszto, to prawdopodobnie jest ona wyra-
zem troski matki o zdrowie i prawidtowy rozwéj dziecka i nalezy to doceni¢. Nawet jezeli
w trakcie rozmowy matka zachowuje sie biernie, agresywnie lub stosuje uniki - jest to
odbiciem trudnych emocji, jakie przezywa, borykajac sie z poczuciem winy (,zrobitam
dziecku krzywde”), straty (,to przeze mnie nigdy nie osiggnie tego, co mégtby osiggna¢”’)
i wstydu (,jak ja mogtam mu to zrobié?”).

Podejmujac tak trudny temat, jak spozywanie alkoholu w czasie cigzy, trzeba wiec zadba¢
0 to, by osoba, z ktérg rozmawiamy, byta przekonana, ze robimy to w celu opracowania
jak najlepszej procedury pomocy jej i jej dziecku. Podstawowe pytania, jakie powinnismy

zada¢, to:

1. Czy cigza byta planowana?

2. W ktérym tygodniu zorientowata sie Pani, ze jest w cigzy?

3. Jak sie Pani czuta w czasie cigzy? Jak sobie Pani radzita emocjonalnie?

4. Jak byta Pani sytuacja zyciowa w czasie cigzy? Czy czuta sie Pani bezpieczna, wspierana?
5. Jak czesto w okresie np. 3 miesiecy przed zajSciem w cigze pita Pani alkohol?

6. Jakito byt rodzaj alkoholu i ile zwykle wypijata Pani przy jednej okazji?

7. Jak czesto zdarzato sie Pani wypi¢ przy jednej okazji 6 lub wiecej drinkéw (np.

3 butelki piwa, prawie catg butelke wina, 6 kieliszkéw wédki)?

Pytania o alkohol powinny by¢ elementem szerszej rozmowy na temat cigzy. | zadne nie
powinno by¢ sformutowane w taki sposéb, by mozna byto na nie odpowiedzie¢ ,tak” lub
,nie”. Powyzej zaproponowane pytania dotyczg ostatnich 3 miesiecy przed cigzg, ponie-
waz s3 one mniej stygmatyzujace niz bezposrednie pytania o picie w czasie cigzy, a sa
dobrymi wskaZnikami spozywania alkoholu w poczatkowych tygodniach cigzy.¢ Nawigzuja
one do pytan testu AUDIT-C,” ktéry jest wystandaryzowang metoda oceny ryzykownego
spozywania alkoholu (u kobiet niebedacych w cigzy).

Stosowanie tego testu wymaga umiejetnosci przeliczania wypowiedzi respondenta na

standardowe porcje alkoholu (1 porcja standardowa = 10 g 100% alkoholu), co utatwia



stanowigc pozytywny wynik testu AUDIT -C.

Szklanka piwa
o mocy 5%
(250 ml)

Kieliszek wina
o mocy 12%

(100 ml)

Kieliszek wodki
o mocy 40%
(30 ml)

Napéj alkoholowy

o mocy 18% (75 ml) =
mocniejsze wino,
nalewki

Pytania AUDIT -C: Punktacja Twoje
0 1 2 3 4 pkt:
Jak czesto pije Pani napo- | nigdy raz 2-4 razy 2-3razy 4 razy
je zawierajgce alkohol? w miesigcu | w miesigcu | w tygodniu | w tygodniu
lub rza- lub cze-
dziej Sciej
Ile standardowych por-  [1lub2 3lub4 5lubé6 7,8lub9 |10 lub wie-
cji alkoholu wypija Pani cej
w ciggu typowego dnia,
w ktorym spozywa Pani
alkohol?
Jak czesto wypija Pani 6 | nigdy rzadziej niz | raz raz codziennie
lub wiecej porcji alkoholu raz w mie- [w miesigcu | w tygodniu | lub prawie
przy jednej okazji? sigcu codziennie
Suma punktéw =5 dla mezczyzn i 24 dla kobiet wskazuje na picie ryzykowne i szkodliwe, |Suma:

zamieszczona powyzej grafika.

Po zebraniu informacji na temat spozywania alkoholu przed cigz3 (a wtaéciwie - zanim

kobieta dowiedziata sie o tym, ze jest w cigzy) mozna zapytaé o p6zniejsza sytuacje, tzn.:

1. Jeslichodzi o picie alkoholu, to jak ono wyglgdato, gdy zorientowata sie Pani, ze jest w cig-

zy? (Mozna powtérzyé te same pytania: Jak czesto Pani pita? W jakich ilosciach? Jak czesto

wypijata 6 porcji lub wiecej? Mozna tez to ostatnie zmodyfikowaé, pytajac o 4 lub wiecej

porcji przy jednej okazji, aby bezposrednio nawigza¢ do wskaznika picia alkoholu w ilo-

éciach mogacych mie¢ wptyw na rozwéj ptodu - patrz przypis dolny”).

2. Czy mogtaby Pani powiedziec, jak to wyglgdato w kazdym trymestrze/miesigcu cigzy?

Zebranie tak szczegbétowego wywiadu alkoholowego bezposrednio od matki jest mozliwe



(choé trudne ze wzgledu na oméwione powyzej obawy i cheé przedstawienia sie w jak
najlepszym $wietle) w stosunkowo krétkim okresie po porodzie. Uptyw czasu zaciera
wspomnienia, a diagnoza w kierunku FASD jest czesto prowadzona w sytuacji, gdy dziec-
ko ma kilka lub kilkanascie lat i nie zawsze pozostaje pod opieka biologicznej matki lub
0sdb, ktére jg znaty w czasie, gdy byta w ciazy.

W takich sytuacjach jesteSmy zwykle skazani na informacje pochodzace od innych
oséb badz zawarte w dokumentacji medycznej, sagdowej lub innej. Problemem staje sie
ocena wiarygodnosci tych zrédet (np. czy tesciowa, ktéra nigdy nie akceptowata swojej
synowej, nie wyolbrzymia spozywania przez nig alkoholu, albo czy to, ze osrodek pomocy
spotecznej odnotowat dwukrotne upicie sie przez matke w czasie kolejnej cigzy, automa-
tycznie wskazuje na to, ze spozywata alkohol we wczeéniejszej cigzy). Dylematéw z tym
zwigzanych moze by¢ wiele, a oparcie diagnozy FASD na tego typu danych wymaga po-
waznego rozwazenia konsekwencji, jakie dla dziecka i jego rodziny moze mie¢ wskazanie

prenatalnej ekspozycji na alkohol jako przyczyny zaburzen neurorozwojowych.
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Jak fizjologicznie rozwija si¢ mézg ptodu?

Rozwdj oérodkowego uktadu nerwowego (OUN) cztowieka, czyli mézgu, rozpoczyna sie
juz kilka dni po zaptodnieniu. W trakcie pierwszych 10 tygodni cigzy komérki macierzyste
ptodu otrzymujag sygnaty chemiczne, dzieki ktérym réznicuja sie w pierwotne komérki
mézgu, czyli komérki nerwowe (neurony) i komérki glejowe (glej). Procesy te nazywane
sg odpowiednio: neurogenezg i gliogeneza. Dojrzate neurony beda odpowiedzialne za
tworzenie synaps i przekazywanie informacji, a komarki glejowe zapewnig neuronom
wsparcie strukturalne i chemiczne.! Najbardziej intensywna proliferacja neuronéw od-
bywa sie w 15.-16. tygodniu po zaptodnieniu, a nastepnie stopniowo proces ten zwalnia
pod koniec drugiego trymestru cigzy.? Podczas drugiego i trzeciego trymestru cigzy nowo
powstajgce komoérki nerwowe zaczynajg migrowac do docelowych lokalizacji w odpowied-
nich strukturach mézgu. Na proces migracji ma wptyw wiele czynnikéw. Szlak migracyjny
wyznaczaja komérki glejowe, a ,drogowskazami” sg biatka i neuroprzekazniki. Po migra-
cji neurondéw, od 22.-24. tygodnia po zaptodnieniu, rozpoczyna sie proces organizacji
korowej. Jego wynikiem jest dojrzewanie 6-warstwowej kory mézgowej. Po osiggnieciu
ostatecznego miejsca, neurony zaczynaja sie specjalizowa¢, uzyskujac wszystkie cechy
morfologiczne dojrzatej komorki nerwowej. W miare dojrzewania, neurony tworzg rozga-

tezienia - dendryty i akson, dzieki ktérym moga taczy( sie ze sobg, organizujac synapsy



(miejsca potaczen), umozliwiajace przekazywanie informacji miedzy kolejnymi komérkami
nerwowymi. W trzecim trymestrze rozpoczynajg sie procesy restrukturyzacji, mozliwe
dzieki mechanizmom neuroplastycznosci, ktére polegaja na eliminacji niewtasciwych
badz niewykorzystywanych synaps. Do usuwania wytworzonych juz potgczerh moze do-
chodzi¢ w procesie programowanej $mierci komérek - apoptozy lub poprzez eliminacje
(przycinanie) rozgatezier aksonéw (pruning). Pozostate neurony tworza kolejne potaczenia
i wzmacniajg juz istniejgce synapsy. Rbwnoczesnie rozpoczyna sie proces mielinizacji,
ktdry potrwa okoto 30 lat. Niektére neurony zostajg otoczone mieling - substancja skta-
dajaca sie gtéwnie z glikolipidéw, dostarczang przez komérki glejowe (oligodendrocyty).
Umozliwia ona szybkie przekazywanie informacji miedzy neuronami (Ryc. 1.)."® Kazdy
z opisanych proceséw jest konieczny do stworzenia prawidtowej struktury mézgu i jego

wtasciwego funkcjonowania.

Kiedy alkohol spowoduje uszkodzenie ptodu?

Badania na modelach klinicznych i przedklinicznych pokazuja, ze wieksze ilosci alkoholu
oraz jego ciggte spozywanie przez caty okres cigzy skutkuja istotnymi zmianami w OUN
i zaburzeniami poznawczymi, ale réwniez deficytami fizycznymi (m.in. wystepowaniem
dysmorfii twarzy). Spozywanie duzych ilosci alkoholu, w krétkim czasie (binge drinking)
przez kobiety w cigzy wigze sie z najwiekszym ryzykiem uszkodzenia ptodu.* Niemnie;
jednak wiele badan pokazuje, ze prenatalne narazenie na alkohol jakiegokolwiek stopnia
moze mie¢ wptyw na nieprawidtowy rozwéj ptodu.® Prawdopodobienistwo wystgpienia
FASD w sytuacji spozywania alkoholu przez matke w pierwszym trymestrze cigzy jest
12 razy wieksze w poréwnaniu z matkami niespozywajgcymi alkoholu, a ekspozycja na
alkohol przez 3 trymestry zwieksza prawdopodobienstwo wystgpienia FASD 65-krotnie.’
Jednak zaprzestanie spozywania alkoholu przez matke po pierwszym trymestrze zmniej-
sza ryzyko FASD 5-krotnie, przypuszczalnie ze wzgledu na potencjat neurogenezy i pla-
styczno$¢ uktadu nerwowego ptodu.® Wspomniane na poczatku rozdziatu etapy rozwoju
struktury OUN przebiegaja w nieco innym czasie i tempie w réznych czesciach mézgu.
Wiek cigzy, a tym samym etap rozwoju uktadu nerwowego, w trakcie ktérego wystgpita

ekspozycja ptodu na alkohol, jest zatem istotny w kontekscie powstania ewentualnych



zaburzen struktury i funkcji mézgu ptodu. Pomimo to nie mozna ze stuprocentowa pew-
noscig przewidzie¢ wystagpienia konkretnych deficytéw, ze wzgledu na dalej trwajaca
neurogeneze, neuroplastycznosé, réznice osobnicze badz obecnos¢ innych czynnikéw

ryzyka.

Jak alkohol wplywa na rozwijajacy sie ptod?

Badania wptywu narazenia na alkohol w zyciu ptodowym na poziomie molekularnym, ko-
mérkowym, tkankowym przeprowadza sie na modelach zwierzecych (przedklinicznych).
Rezultaty badan przedklinicznych koresponduja z obserwacjami dotyczgcymi dzieci z FASD
zaréwno pod katem nieprawidtowos$ci anatomicznych (dostepne i bezpieczne badania
obrazowe i funkcjonalne), jak i behawioralnych (badania psychologiczne). Potwierdza to
hipoteze, ze ekspozycja ptodu na alkohol zaburza prawidtowy rozwéj uktadu nerwowe-
go, powodujac zaburzenia strukturalne mézgu, a w konsekwencji problemy poznawcze
i behawioralne.

Alkohol etylowy jest teratogennym organicznym zwigzkiem chemicznym, ktéry z tatwo-
$cig przenika przez tozysko, gdzie gromadzi sie w ptynie owodniowym.® W poréwnaniu
z dorostym organizmem, ptédd jest dtuzeji w wiekszym stopniu eksponowany na dziatanie
alkoholu, ze wzgledu na kumulacje alkoholu w wodach ptodowych (ktéry jest potykany
przez ptéd, a nastepnie wydalany przez nerki ptodu z powrotem do ptynu owodniowe-
go) oraz mniejsze stezenie enzyméw metabolicznych. W konsekwencji utrudniona jest
eliminacja alkoholu z ustroju, co skutkuje wiekszym potencjatem uszkodzenia komérek
rozwijajgcego sie ptodu.”

Mikroskopowo alkohol wptywa na komérki nerwowe na wiele réznych sposobdw, m.in.
powoduje zwiekszony stres oksydacyjny w OUN,2 aktywuje komérki glejowe, wywotujac
zapalenie tkanki nerwowej (neuroinflammation),’ uposledza angiogeneze, neurogeneze'®
i synaptogeneze,'! zaburza homeostaze uktadu endokrynologicznego,'? nasila apoptoze
komérek w podatnych regionach mézgu(np. w hipokampie, ciele modzelowatym, ptatach
czotowych),’® zaktéca prawidtows ekspresje genéw'4. Opisane mechanizmy powoduja
makroskopowe zmiany struktury mézgu. Zaréwno po urodzeniu, jak i w pdzniejszych

etapach zycia opisuje sie zmniejszong catkowitg objetos¢ mézgowia, zmniejszenie ilosci



istoty biatej i szarej w mézgu, ale réwniez w mézdzku, a szczegélnie zmniejszenie ilosci
istoty szarej, m.in. w hipokampie, ciele modzelowatym, jadrze ogoniastym.'” Prenatalna
ekspozycja na alkohol wptywa na kazdy region OUN rozwijajacego sie ptodu, jednak wy-
réznia sie obszary wyjatkowo wrazliwe na destrukcyjne dziatanie alkoholu, opisane poni-
zej. Konsekwencjg zaburzonej struktury i funkcji tych obszaréw sg problemy poznawcze
i behawioralne wystepujace u dzieci z FASD.

Ciato modzelowate (spoidto wielkie mézgu, corpus callosum) jest to wigzka wtékien
nerwowych, ktéra taczy dwie pétkule mézgu, umozliwiajac przekazywanie informac;ji
miedzy nimi. Jest wazng strukturg, ktéra uczestniczy w wykonywaniu zadan czasowych,
uwadze, koordynacji, zadaniach motorycznych. W badaniach dotyczacych neurobiologii
FASD nieprawidtowa budowa ciata modzelowatego opisywana byta jako jedna z pierwszych
nieprawidtowos$ci mézgu dzieci z FASD, ' potwierdzana w kolejnych latach,'” réwniez na
modelach zwierzecych'®. Co wiecej, badacze wysnuli wniosek, ze wystepuje zalezno$é
miedzy wielko$cig ciata modzelowatego a nasileniem zaburzen spowodowanych FASD. 720

Hipokamp jest kluczowa strukturg mézgu uczestniczacg w konsolidacji pamieci krétko-
trwatej do dtugotrwatej, taczeniu wrazen i emoc;ji ze $ladami pamieciowymi (powstawanie
wspomnien) oraz orientacji i pamieci przestrzennej. Wyksztatca sie w drugim i trzecim
trymestrze cigzy. Prenatalne narazenie na alkohol moze powodowaé powstawanie nie-
prawidtowych projekcji aksonalnych (czyli potaczen z dalszymi strukturami) oraz utrate
neuronéw hipokampa, czego efektem poznawczym u dziecka s3 zaburzenia uczenia sie
i zapamietywania oraz zaburzona regulacja emocjonalna.?’

Jadro ogoniaste jest strukturg podkorowa, nalezacg do grupy jader podstawy, i odpowiada
za wiele funkcji motorycznych i kognitywnych. Zmniejszona objetos¢ jadra ogoniastego
u dzieci z FASD koreluje ze zmniejszong kontrolg zachowania, problemami z uwagg, dys-
funkcja adaptacyjna.?2

Kora mézgowa odpowiada za wiekszos¢ funkcji poznawczych: uwage, pamieé, jezyk,

percepcje, funkcje wykonawcze (zarzadzajace),” czyli: samokontrole, umiejetnoéé

* ,Funkcje zarzadzajace” jako bardziej adekwatne do ich roli w systemie poznawczym niz ttumaczenie ,funkcje wykonaw-

cze” - za: Kielar-Turska M., Kosno M.: Natura, mechanizmy neurofizjologiczne i zmiany rozwojowe funkcji zarzadzajacych. Psycho-
logia Rozwojowa, 2013; 18.4; Kosno M.: O powigzaniach funkcji zarzadzajacych i dzieciecej teorii umystu: wnioski z badain metoda
mikrogenetyczng. Psychologia Rozwojowa, 2010; 15.1: 61-73.



planowania, myslenie abstrakcyjne. W trzecim trymestrze cigzy ksztattuja sie po-
taczenia synaptyczne w obrebie kory mézgowej, wiec narazenie ptodu na dziatanie
alkoholu w tym czasie moze skutkowaé zaburzeniem funkcji korowych o réznym
stopniu nasilenia.' Badania z uzyciem technik obrazowych (m.in. rezonans magne-
tyczny) wykazaty, ze u dzieci z prenatalng ekspozycja na alkohol (PAE) w niektérych
regionach kora mézgowa rézni sie pod katem objetosci i grubosci, w poréwnaniu
z dzie¢mi nienarazonymi na alkohol w zyciu ptodowym.23 Pocigga to za sobg impli-
kacje neuropsychologiczne. Funkcjonowanie wykonawcze (zarzadzajace), zalezne
od pamieci roboczej, jest powigzane z obszarami korowymi w ptatach czotowych
(gtéwnie kory przedczotowej). Nieprawidtowosci w budowie tego regionu mézgu
powoduja ostabiong samokontrole i umiejetnos¢ oceniania sytuacji, impulsywnos¢.
Ptaty ciemieniowe, ktére sg zwigzane z funkcjonowaniem wzrokowo-przestrzennym
i uwaga, wydaja sie by¢ bardziej dotkniete PAE niz inne obszary korowe, dlatego
dzieci z FASD moga prezentowad zaburzong koncentracje i uwage. Ptaty skroniowe
odpowiadajg za tworzenie pamieci, rozumienie jezyka i przetwarzanie stuchowe.
Badania nad tym regionem pokazuja, ze w porédwnaniu z grupa kontrolng objetos¢
i grubos¢ tego ptata sg zmniejszone.?4 Zwrécono réwniez uwage na zaburzone pro-
porcje miedzy istotg biatg a szarg.?

Mézdzek jest gtéwna czescig tytomébzgowia. Ze wzgledu na kompleksowe pota-
czenia z innymi czeSciami mézgu jego funkcja nie ogranicza sie jedynie do kontroli
motoryki czy rownowagi, a uczestniczy réwniez w funkcjach wykonawczych, regulacji
emocji badz kontroli proceséw jezykowych.?é Najszybszy rozwéj mézdzku odbywa
sie w trzecim trymestrze cigzy, natomiast pierwotna strefa progenitorowa mézdzku,
pojawia sie juz 30 dni po zaptodnieniu. Jest to obszar mézgu podatny na dziatanie
teratogendéw przez caty okres rozwoju prenatalnego, ale podejrzewa sie, ze szcze-
gbélnie narazenie w pierwszym miesigcu embrionalnym moze spowodowa¢ powazne
zaburzenie jego prawidtowej struktury. U dzieci z FASD opisywane s3 zmiany mor-
fologii mézdzku, m.in. zmniejszona jego objetos$¢ badz asymetria p6tkul mézdzku,
a takze nieprawidtowo$ci budowy robaka mézdzku (struktury najbardziej taczonej

z regulacjg emocji).?



BIBLIOGRAFIA

10.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

Longstaff A.: Krétkie Wyklady. Neurobiologia. Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2002

Govaert P, Triulzi F,, Dudink J.: The developing brain by trimester. Handb. Clin. Neurol., 2020; 171: 245-289. doi:10.1016/B978-0-444-64239-
4.00014-X

Leibovitz Z., Lerman-Sagie T., Haddad L.: Fetal Brain Development: Regulating Processes and Related Malformations. Life (Basel, Switzerland), 2022;
12 (6). doi:10.3390/1ife12060809

May P.A., Gossage J.P.: Maternal risk factors for fetal alcohol spectrum disorders: not as simple as it might seem. Alcohol Res. Heal. J. Natl. Inst.
Alcohol Abus. Alcohol., 2011; 34 (1): 15-26

May P.A., Blankenship J., Marais A.S. i wsp.: Maternal alcohol consumption producing fetal alcohol spectrum disorders (FASD): quantity, frequency,
and timing of drinking. Drug Alcohol, Depend., 2013; 133 (2): 502-512. d0i:10.1016/j.drugalcdep.2013.07.013

Brien J.F., Loomis C.W., Tranmer J., McGrath M.: Disposition of ethanol in human maternal venous blood and amniotic fluid. Am. J. Obstet. Gynecol.,
1983; 146 (2): 181-186. doi:10.1016/0002-9378(83)91050-5

Underwood M.A,, Gilbert W.M., Sherman M.P.: Amniotic fluid: not just fetal urine anymore. J. Perinatol. (Off. J. Calif. Perinat. Assoc.), 2005; 25 (5):
341-348. doi:10.1038/s}.jp.7211290

Brocardo P.S., Gil-Mohapel ., Christie B.R.: The role of oxidative stress in fetal alcohol spectrum disorders. Brain Res Rev. 2011; 67 (1-2): 209-225.
d0i:10.1016/j.brainresrev.2011.02.001

Kane C.J.M., Drew P.D.: Neuroinflammatory contribution of microglia and astrocytes in fetal alcohol spectrum disorders. J. Neurosci. Res., 2021; 99
(8): 1973-1985. doi:10.1002/jnr.24735

Jégou S., El Ghazi F.,, de Lendeu P.K. i wsp.: Prenatal alcohol exposure affects vasculature development in the neonatal brain. Ann. Neurol., 2012; 72
(6): 952-960. d0i:10.1002/ana.23699

Popova S., Charness M.E., Burd L. i wsp.: Fetal alcohol spectrum disorders. Nat. Rev. Dis. Prim., 2023; 9 (1): 11. d0i:10.1038/s41572-023-00420-x
Haley D.W., Handmaker N.S., Lowe |.: Infant stress reactivity and prenatal alcohol exposure. Alcohol Clin. Exp. Res., 2006; 30 (12): 2055-2064.
d0i:10.1111/j.1530-0277.2006.00251.x

Cartwright M.M., Smith S.M.: Increased cell death and reduced neural crest cell numbers in ethanol-exposed embryos: partial basis for the fetal
alcohol syndrome phenotype. Alcohol Clin. Exp. Res., 1995; 19 (2): 378-386. doi:10.1111/j.1530-0277.1995.tb01519.x

Vangipuram S.D., Grever W.E., Parker G.C., Lyman W.D.: Ethanol increases fetal human neurosphere size and alters adhesion molecule gene
expression. Alcohol Clin. Exp. Res., 2008; 32 (2): 339-347. doi:10.1111/j.1530-0277.2007.00568.x

Zhou D., Rasmussen C., Pei J. i wsp.: Preserved cortical asymmetry despite thinner cortex in children and adolescents with prenatal alcohol exposure
and associated conditions. Hum. Brain Mapp., 2018; 39 (1): 72-88. d0i:10.1002/hbm.23818

Riley E.P., Mattson S.N., Sowell E.R. i wsp.: Abnormalities of the corpus callosum in children prenatally exposed to alcohol. Alcohol. Clin. Exp. Res.,
1995; 19 (5): 1198-1202. d0i:10.1111/j.1530-0277.1995.tb01600.x

Dylag K.A., Sikora-Sporek A., Barido B. i wsp.: Magnetic resonance imaging (MRI) findings among children with fetal alcohol syndrome (FAS), partial
fetal alcohol syndrome (pFAS) and alcohol related neurodevelopmental disorders (ARND). Przegl. Lek., 2016; 73 (9): 605-609

Abbott C.W., Kozanian 0.0., Kanaan J. i wsp.: The Impact of Prenatal Ethanol Exposure on Neuroanatomical and Behavioral Development in Mice.
Alcohol Clin. Exp. Res., 2016; 40 (1): 122-133. doi:10.1111/acer.12936

Astley S.J., Aylward E.H., Olson H.C. i wsp.: Magnetic resonance imaging outcomes from a comprehensive magnetic resonance study of children with
fetal alcohol spectrum disorders. Alcohol Clin. Exp. Res., 2009; 33 (10): 1671-1689. doi:10.1111/j.1530-0277.2009.01004 .x

Nardzewska-Szczepanik M.: Ocena zmian strukturalnych ciata modzelowatego w badaniu rezonansu magnetycznego u dzieci eksponowanych na
alkohol w zyciu ptodowym. Publikacja online 2013

Berman R.F., Hannigan J.H.: Effects of prenatal alcohol exposure on the hippocampus: spatial behavior, electrophysiology, and neuroanatomy.
Hippocampus, 2000; 10 (1): 94-110. doi:10.1002/(SIC1)1098-1063(2000)10:1<94::AID-HIPO11>3.0.C0O;2-T

Fryer S.L., Mattson S.N., Jernigan T.L. i wsp.: Caudate volume predicts neurocognitive performance in youth with heavy prenatal alcohol exposure.
Alcohol. Clin. Exp. Res., 2012; 36 (11): 1932-1941. doi:10.1111/j.1530-0277.2012.01811.x

Robertson F.C., Narr K.L., Molteno C.D. i wsp.:Prenatal Alcohol Exposure is Associated with Regionally Thinner Cortex During the Preadolescent
Period. Cereb. Cortex, 2016; 26 (7): 3083-3095. doi:10.1093/cercor/bhv131

Archibald S.L., Fennema-Notestine C., Gamst A. i wsp.: Brain dysmorphology in individuals with severe prenatal alcohol exposure. Dev. Med. Child
Neurol.,, 2001; 43 (3): 148-154

Sowell E.R., Thompson P.M., Tessner K.D., Toga A.W.: Mapping continued brain growth and gray matter density reduction in dorsal frontal

cortex: Inverse relationships during postadolescent brain maturation. J. Neurosci. Off J. Soc. Neurosci., 2001; 21 (22): 8819-8829. doi:10.1523/
JNEUROSCI.21-22-08819.2001

Desmond J.E. Trends in cerebellar research. Behav. Neurol., 2010; 23 (1-2): 1-2. doi:10.3233/BEN-2010-0272

Sullivan E.V., Moore E.M., Lane B. i wsp.: Graded Cerebellar Lobular Volume Deficits in Adolescents and Young Adults with Fetal Alcohol Spectrum
Disorders (FASD). Cereb. Cortex, 2020; 30 (9): 4729-4746. doi:10.1093/cercor/bhaa020



Problemy somatyczne
u dzieci z FASD

LEK. MONIKA CICHON-KOTEK

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdarisku
Klinika Pediatrii, Hematologii, Onkologii;

Gdaniski Uniwersytet Medyczny

Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii

Problematyka choréb wspétistniejacych z FASD jest bardzo szeroka i z tego wzgledu nie
posiadamy jednego jasnego obrazu klinicznego zaburzen somatycznych spowodowanych
prenatalng ekspozycja na alkohol. W rozdziale zostang opisane problemy zdrowotne,
gtéwnie wady wrodzone, z ktérymi moga borykac sie dzieci z FASD. Wtasciwe zrozumienie
probleméw zdrowotnych tej grupy jest szczegdlnie istotne dla stworzenia odpowiednich
standardéw opieki w poradniach psychologiczno-pedagogicznych oraz w szkotach. Wazne
jest informowanie opiekunéw o potrzebie wizyt w gabinetach lekarskich.

Szacuje sig, ze u 2-4% dzieci zywo urodzonych wystepuje wada wrodzona.! Problemy
te dotycza réwniez pacjentéw obcigzonych prenatalng ekspozycja na alkohol.

Do najczesciej stwierdzanych wad wrodzonych u pacjentéw z prenatalng ekspozycja
na alkohol zalicza sie: wady serca, rozszczepy wargii/lub podniebienia oraz przepukliny.
W tej grupie pacjentdw rzadziej opisywane sa wady uktadu moczowo-ptciowego, wady

uktadu kostnego lub przewodu pokarmowego.?

Wady serca
Do wad zwigzanych z uktadem sercowo-naczyniowym wystepujacych u pacjentéw z FASD
zaliczamy ubytek w przegrodzie miedzyprzedsionkowej (ASD - atrial septal defect) oraz

ubytek w przegrodzie miedzykomorowej (VSD - ventricular septal defect). Do rzadziej
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opisywanych wad nalezg wady zastawkowe serca czy przetrwaty przewdd tetniczy. U pa-
cjentéw w wieku dorostym rosnie ryzyko choréb sercowo-naczyniowych.2343
Obecno$¢ wad serca - szczegélnie przypadku wad przeciekowych - moze sie wigzaé ze

zmniejszonym utlenowaniem krwi, co moze sie przektada¢ na funkcjonowanie poznawcze.

Wady rozszczepowe jamy ustnej
W pismiennictwie istnieje wiele badan, ktére miaty na celu ocene czestosci wystepowania
wad rozszczepowych u pacjentéw z FASD. Zaburzenia te dotyczg zaréwno rozszczepu
wargi, podniebienia, jak i wargi i podniebienia.®

Jednoczesnie nalezy zauwazyé, ze istnieje udowodniona zalezno$¢ pomiedzy nikoty-
nizmem i narazeniem na niektére leki a rozszczepem wargi i podniebienia. W przypadku
prenatalnej ekspozycji na alkohol ryzyko koekspozycji jest znaczne, co nalezy braé pod
uwage. U dzieci z FASD, u ktérych wystepuja wady rozszczepowe, moga pojawiac sie
problemy z rozwojem mowy - zaréwno w obszarze rozumienia (zwigzane z FASD), jak

i artykulacji (zwigzane z wadg rozszczepowa).

Wady ukladu moczowo-piciowego
W grupie pacjentéw obcigzonych FASD mozna zaobserwowa¢ wady nerek, takie jak nerka

podkowiasta, agenezja lub hipoplazja nerek bagdZ wodonercze. W niektérych badaniach



odnotowano wieksze ryzyko wystepowania wielotorbielowatosci nerek u dzieci matek
spozywajacych alkohol w trakcie cigzy.”®

Wskazane jest, aby u kazdego pacjenta z rozpoznaniem FASD wykonaé USG jamy
brzusznej w celu oceny przesiewowe;.

Wady zwigzane z genitaliami, ktére moga wystapi¢ u pacjentéw, dotycza gtéwnie ptci
meskiej. U chtopcdw opisuje sie wnetrostwo, czyli niezstapienie jader, oraz nieprawidtowe

ujécie cewki moczowej, czyli spodziectwo.?1°

Wady przewodu pokarmowego
W grupie pacjentéw z FASD opisuje sie gtdwnie wady zwigzane sg z droznoscig przewodu
pokarmowego, takie jak atrezja przetyku lub zarosniecie odbytu, wymagajace zaopatrzenia
w pierwszych dobach zycia.

W pismiennictwie nie znaleziono badan dotyczacych obcigzenia wadami rozwojowych

watroby, trzustki lub chorobg Hirschsprunga.™

Przepukliny

U dzieci z FASD opisywane jest czestsze wystepowanie zaréwno przepuklin przepono-
wych, jak i przepuklin sznura pepowinowego. Do stwierdzanych z wieksza czestotliwoscia
wad nalezy réwniez wytrzewienie, czyli przemieszczenie narzagdéw jamy brzusznej poza
12,13,14

jej powtoki.

Sa to powazne wady wymagajace intensywnych dziatan juz w pierwszych dobach zycia.

Wady cewy nerwowej
Obecnie brak jednoznacznych doniesief odnosnie do wystepowania wad cewy nerwowe;.
Wydaje sie, ze grupa pacjentéw obcigzonych prenatalng ekspozycja na alkohol moze by¢

bardziej narazona na te wade.””

Wady ukladu miesniowo-szkieletowego
U dzieci, u ktérych wystapita prenatalna ekspozycja na alkohol, mozna po porodzie zaob-

serwowad wady konczyn, takie jak stopa korisko-szpotawa. Zaburzenia napiecia miesnio-



wego (obnizone, wzmozone) moga by¢ najsilniej wyrazone u noworodkéw i niemowlat.

Ponadto pacjenci z FASD majg wiekszg predyspozycje do wystepowania przykurczéw

w stawach, zrostu promieniowo-tokciowego, zeber rzekomych oraz skoliozy.'¢
Wszystkie wyzej wymienione problemy moga wiagzac sie z opdznionym osigganiem

kamieni milowych w warstwie ruchowej.

Wady narzadéw zmystow
W grupie pacjentéw z FASD moga pojawic sie nawracajace zapalenia ucha $rodkowego.
W niektdrych publikacjach opisuje sie czestsze wystepowania niedostuchu zaréwno czu-
ciowego, jak i nerwowego. Poniewaz dzieci z FASD maja trudnosci w nauce i zachowaniu,
uzasadnione sg wczesne wykrycie ubytku stuchu i wczesna interwencja.!é17/18

W obrebie narzagdu wzroku u dzieci obcigzonych FASD opisuje sie zaréwno strukturalne,
jak i czynnos$ciowe nieprawidtowosci w obrebie oka. Najczesciej wystepuja: krétka szpara
powiekowa, zaburzenia widzenia, zmarszczka nakatna, wady refrakcji lub niedorozwdj
nerwu wzrokowego. Ponadto czesciej wystepuje réwniez zez lub matoocze. U dzieci
z podejrzeniem lub rozpoznaniem FASD nalezy rozwazy¢ badanie wzroku, aby umozliwié
wczesne rozpoznanie i optymalne postepowanie.'

Problemy dotyczace narzadéw zmystéw znaczaco wptywaja na rozwéj dziecka. U pacjenta
z FASD, u ktérego wystepuje zwiekszone ryzyko w tym zakresie, zawsze powinno sie bra¢
je pod uwage - np. w przypadku opéZnienia rozwoju mowy nalezy zbadaé u dziecka stuch.

Warto podkresli¢, ze etiologia wystepowania wrodzonych wad rozwojowych jest bar-
dzo czesto wieloczynnikowa i trudno wyréznic etanol jako jedyny dziatajacy teratogen.

Dzieci obcigzone prenatalng ekspozycjg na alkohol w pierwszym okresie swojego zycia
wymagaja wnikliwej oceny neonatologicznej i pediatrycznej pod katem wrodzonych wad
narzadowych. Réwniez w p6zniejszym okresie, w zaleznosci od potrzeb i stwierdzanych
objawéw, dzieci mogg wymagac jednorazowej konsultacji lub statej opieki specjalistyczne;j
(gtéwnie neurologicznej, okulistycznej, laryngologicznej, kardiologicznej, nefrologiczne;j,
ale réwniez ortopedycznej czy chirurgiczne;j).

Dzieci z FASD, tak jak inni pacjenci pediatryczni, chorujg na choroby zakazne - o ile

obcigzenia somatyczne nie nakazuja inaczej - powinny by¢ tak jak inni pacjenci leczone



zaréwno objawowo, jak i przyczynowo. Nalezy wystrzega¢ sie automatycznego utozsa-

miania zgtaszanych dolegliwosci z FASD i przeprowadzi¢ wnikliwa diagnostyke réznicowa.
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Zaburzenia poznawcze nalezace (wspélnie z zaburzeniami sfery emocjonalno-spotecznej
i sensomotorycznej) do kategorii zaburzen neurorozwojowych s3 jednymi z najczestszych
przyczyn niepowodzen szkolnych u dzieci z FASD. Problemy, m.in. w zakresie pamieci,
funkcji wzrokowo-przestrzennych czy zaburzen uwagi i koncentracji lub tez obnizone-
go potencjatu intelektualnego, w sposéb fundamentalny wptywajg na wyniki szkolne
uczniéw. W zwigzku z powyzszym w tym rozdziale opisane zostang mozliwe zaburzenia
poznawcze czesto towarzyszace FASD, wraz z ich wptywem na mozliwosci edukacyjne
dzieci ze spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych na konkretnych przyktadach.
Ptodowy zespét alkoholowy (FAS) charakteryzuje sie niedoborem wzrostu, okreélonym
zestawem tagodnych deformacji twarzy oraz objawami dysfunkcji osrodkowego uktadu
nerwowego (OUN), przy jednoczesnej ekspozycji pacjenta na alkohol w okresie prenatalnym.
Jednak nie u wszystkich pacjentdw narazonych na dziatanie alkoholu podczas cigzy wystepuije
petny FAS. W praktyce wielu pacjentéw z ekspozycja na alkohol wykazuje tylko czes¢ kla-
sycznych cech typowych dla tego zespotu. Z uwagi na heterogennos¢ objawéw zwigzanych
z teratogennym dziataniem alkoholu na ptéd w pismiennictwie sugeruje sie uzywanie nazwy
FASD na okreslenie spektrum objawdw wynikajacych z poalkoholowych zaburzen u ptodu.’
FASD jako pojecie parasolowe, obejmujace kilka podrozpoznar (wg polskich zalecen
diagnostycznych? FAS, ND-PAE, wg innych klasyfikacji® FAS, PFAS, ARND, ARBD lub FAS



i ND-PAE), obok zespotu Aspergera, ADHD czy autyzmu, uznawane jest za tzw. ukryte
niepetnosprawnosci, w ktérych dominujgcym problemem sg zaburzenia myslenia i za-
burzenia zachowania (na bazie zmian strukturalnych i/lub neurochemicznych mézgu).

Rozwdj psychoruchowy dzieci z FASD bywa opdzniony, z nastepowa niepetnospraw-
noscig intelektualng stopnia lekkiego lub nawet umiarkowanego. Rozwéj intelektualny
moze by¢ jednak réwniez prawidtowy (od pogranicza normy do inteligencji przecietnej
dla populacji).!

Dzieci po prenatalnej ekspozycji na alkohol s3 czesto diagnozowane jako nadpobudliwe,
autystyczne badz nieharmonijnie rozwijajace sie; mate dzieci z FAS s3 pobudzone, maja
trudnoéci w karmieniu, s3 nadwrazliwe na bodzce; maja zbyt duze (hipertonia) lub mate
(hipotonia) napiecie mie$niowe. Czesto wystepuja u nich: deficyt uwagi i pamieci, nadak-
tywnos$é, trudnosci z rozumieniem pojec abstrakcyjnych, trudnosci z rozwigzywaniem
probleméw, staba ocena sytuacji, niedojrzate zachowanie; przy czym problemy rosng wraz
z wiekiem i pojawiaja sie trudnoéci w nauce i zaburzenia zachowania (najczeéciej objawy
ADHD i zaburzenia opozycyjno-buntownicze) oraz problemy z nawigzywaniem relacji réwie-
$niczych. W wieku dorostym osoby te maja trudnosci ze znalezieniem i utrzymaniem pracy,
popadaja w konflikty z prawem, maja sktonnoé¢ do uzaleznien (najczesciej od alkoholu).

W tym zespole zaburzen wystepujg deficyty neurorozwojowe (rozwojowe zaburzenia
odruchowosci i przetwarzania sensorycznego) i poznawcze majgce swoje zrédto w uszko-

dzeniach struktur gtebokich OUN oraz zaburzeniach neuroprzekaznictwa.'34

Szczegdlnym typem zaburzen s3 deficyty rozwoju jezykowego:#-¢

. zaréwno prawopétkulowe (trudnoéci z uzywaniem jezyka w skomplikowanym kon-
tekScie spotecznym, problemy z rozumieniem metafor i pozajezykowe trudnosci
W porozumiewaniu sie: problemy ze zrozumieniem kontekstu wypowiedzi, tonu, me-
lodii czy ukrytych znaczen pozawerbalnych o charakterze zaburzen rozpoznawania

prozodii mowy)

. jak i lewopétkulowe o typie dysleksji (szczegélnie zaburzona analiza i synteza fono-

logiczna oraz trudnosci z szybkich przetwarzaniem informacji leksykalnych),



a takze deficyty funkcji wykonawczych (zarzadzajacych):4”
« problemy z koncentracjg uwagi

- problemy z pamiecia krétkotrwata

« zaburzenia pamieci operacyjnej

. trudnoéci z pojeciami abstrakcyjnymi (rozumienie czasu, kalendarza, wartosci pie-

nigdza)

« trudnosci z mysleniem przyczynowo-skutkowym, wyobraznia

- osoby z FASD nie potrafig wyobrazi¢ sobie tego, czego nie doswiadczyty

« problemy z samoorganizacjg, niekiedy w wykonywaniu ztozonych codziennych czyn-

nosci (osoby te potrzebuja ciggtego przypominania, ukierunkowywania)

- uogdblnianiem - brak plastycznosci w procesie myslenia (przy zmianie nawet czeéci

rutyny, konieczno$¢ stworzenia catkowicie nowej rutyny)
« mysleniem arytmetycznym i operacjonalizacjg zmiennych

« zaburzenia zapamietywania sekwencji motorycznych.

Mozliwosci intelektualne dzieci z FASD lokuja sie na ogét w szerokich granicach norm
rozwojowych, zwykle nie przekraczajac 1Q = 90 (opis jako$ciowy w skali wechslerow-
skiej - Tab. 1),%® przy czym okoto 90% z nich ma globalny poziom IQ znaczjco nizszy
niz grupa kontrolna, na ogét na pograniczu normy i niepetnosprawnosci intelektualne;
w stopniu lekkim. Dzieci z FASD prezentujg przede wszystkim gorsze wyniki w zakresie
myslenia pojeciowego; w przypadku petnoobjawowego FAS $redni iloraz inteligencji
ptynnej (funkcje bazowe - biologicznie uwarunkowana sprawno$é podstawowych pro-
cesdw poznawczych: spostrzegania, uwagi, pamieci, myslenia) i skrystalizowanej (zbiér
zdolno$ci powstatych w wyniku angazowania inteligencji ptynnej w okreslone dziatania)
jest zblizony i miesci sie przewaznie na pograniczu normy i niepetnosprawnosci intelek-
tualnej; dzieci z tagodniejszg postacig ND-PAE osiggaja wyniki w obszarze inteligencji

nizszej niz przecietna.



Nalezy pamieta¢, iz u 0séb z FASD wystepujg znacznego stopnia zaburzenia funkgji
wykonawczych, co sprawia, ze przy intelekcie nizszym niz przecietny funkcjonuja jak
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna.’

Zaburzenia te, przy braku adekwatnej pomocy terapeutycznej i dostosowania eduka-
cyjnego, skutkujg mozliwymi wtérnymi powiktaniami o charakterze psychospotecznym
(tzw. zaburzenia wtérne) w postaci trudnosci w nauce (w tym specyficzne trudnoéci
w czytaniu, pisaniu i liczeniu), zaburzen zachowania, probleméw w relacjach spotecznych.
Konsekwencje te moga by¢ powazne, co pokazujg Swiatowe metaanalizy prowadzone od
lat przez zespoty badawcze A.P. Streissguth oraz S. Popovej'®-'2 (Tab. 2).

Na podstawie wynikéw dotychczas opublikowanych badan# 131415 wiemy, iz brak obec-
nosci wyraznych dysmorfii twarzy badZ niedoboréw wzrostu nie oznacza lepszego roko-
wania dla rozwoju funkcji neuropoznawczych - dzieci z réznymi podtypami FASD moga
mie¢ zblizone problemy neuropoznawcze i neurobehawioralne.

Nie wyodrebniono do tej pory jednego spéjnego profilu neuropsychologicznego charakte-
rystycznego wytacznie dla oséb z FASD, zupetnie odrebnego od 0s6b z innymi dysfunkcjami
médzgu o podtozu organicznym,*'® zatem kazdorazowo nalezy przeprowadzi¢ doktadne
badanie neuropsychologiczne, a czesto takze neurologopedyczne oraz neurorozwojowe,
aby prawidtowo opisa¢ wystepujace u dziecka zaburzenia oraz znalez¢ potencjalne mocne
strony, ktére bedg wspomagaty terapie i podnosity motywacje do dziatania.

Dobierajac odpowiednie badania neuropsychologiczne, musimy znalez¢ takie narze-

dzia oceny psychometrycznej (najlepiej z aktualnymi normami),’34 ktére pozwalaja na



wyznaczenie indywidualnego profilu neuropsychologicznego dziecka z FASD, obejmujac
szczegdtowe domeny z trzech gtéwnych obszaréw: neuropoznawczego, samoregulacji,
funkcji adaptacyjnych'7-1? (Tab. 3), co jest zgodne z kryteriami zaproponowanym dla ND-
-PAE w DSM-5,20-22 ktére lokuje FASD w dziale: Inne zaburzenia neurorozwojowe, wedtug
ICD-10 kod F.88 (Inne zaburzenia rozwoju psychicznego [psychologicznego]),?® natomiast
w ICD-11: kod 6A0QY (Neurodevelopmental syndrome due to prenatal alcohol exposure).?4

W tabeli 4 zebrano zaproponowane kryteria szczegétowe rozpoznania dla ND-PAE
wedtug DSM 5 (ttum. wtasne za Hagan*'8).

W zwigzku z tym, iz zaburzenia neuropoznawcze wystepujace w FASD maja tak po-
wazne implikacje dla dorostego zycia, juz na etapie uczeszczania do przedszkola i szko-
ty podstawowej nalezatoby obja¢ dzieci wtasciwg opieka terapeutyczng i dostosowaé
wymagania edukacyjne za pomoca odpowiednich opinii oraz orzeczen. Nalezy bardzo
powaznie potraktowa¢ funkcjonujacy w orzecznictwie o$wiatowym termin ,zagrozenie
niedostosowaniem spotecznym”, poniewaz - jak wskazujg $wiatowe raporty - jest ono

w tej grupie bardzo realne.

Tab. 1. Kategoryzacja ilorazéw inteligencji (IQ) w klasycznej terminologii
D. Wechslera?®

Klasyfikacja IQ wg D. Wechslera

Przedziaty wartosci 1Q

Inteligencja bardzo wysoka 130 i powyzej
Inteligencja wysoka 120-129
Inteligencja powyzej przecietne;j 110-119
Inteligencja przecietna 90-109
Inteligencja nizsza niz przecietna 80-89
Pogranicze normy 70-79

Klasyfikacja nizszych pozioméw IQ wg American Association on Mental Retardation (1990)*

w stopniu gtebokim

Uposledzenie umystowe w stopniu lekkim 55-69
Uposledzenie umystowe w stopniu umiarkowa- | 40-54
nym

Uposledzenie umystowe 25-39
w stopniu znacznym

Uposledzenie umystowe 0-24




Tab. 2. Zaburzenia wtérne o charakterze psychospotecznym

Wyniki badan longitudinalnych
A.S. Streissguth (2000)

Wyniki raportu S. Popovej (2023)

Problemy ze zdrowiem psychicznym - ponad
90% badanych miato problemy, 80% byto le-
czone; w grupie dzieci dominowaty deficyty
pamieci, w grupie dorostych - depresje
Przerwana nauka szkolna - 60% nastolatkéw
i dorostych nie ukonczyta szkoty. W grupie,
ktéra ukonczyta szkote, do najczestszych
probleméw nalezaty: deficyt uwagi - 70%,
nieukonczone zadania szkolne - 60%, kon-
flikty z kolegami - 60%, przeszkadzanie

w klasie 55-60%

Ktopoty z prawem - 60% nastolatkéw i do-
rostych miato konflikt z prawem, w grupie
powyzej 12 lat 60% znalazto sie w osrodkach
resocjalizacyjnych, 40% w osrodkach wycho-
wawczych

Instytucjonalizacja - okoto 50% korzystato

z opieki instytucji; wiezienie (do 42%), od-
dziaty psychiatryczne 28%, oddziaty odwyko-
we 12-20%

Nieprawidtowe zachowania seksualne - to
najpowszechniejsze zaburzenia w grupie
dzieci; najczestsze zachowania to: przygodny
seks, lubiezny dotyk, rozwigztos¢ - okoto
50%

Problemy z alkoholem i narkotykami - okoto
30%

Korzystanie z ustug socjalnych (75%)

Przerwana nauka szkolna z powodu probleméw
w uczeniu sie i/lub zachowaniu (61%)

Interakcje z wymiarem sprawiedliwo$ci (30% do
60%)

Instytucjonalizacja (areszt, wiezienie lub leczenie
psychiatryczne lub odwykowe: alkohol/narkoty-
ki, leczenie szpitalne; 50%)

Zaburzenia zwigzane z uzywaniem substancji:
alkohol i narkotyki (50%)

Niewtasciwe zachowania seksualne (49%)
Zwiekszone ryzyko zaburzen metabolicznych

(w tym cukrzyca typu 2, niski poziom lipoprotein
o duzej gestosci, wysoki poziom triglicerydéw

i specyficzna dla kobiet nadwaga i otyto$¢)
Trudnosci w samodzielnym zyciu i problemy ze
zdobyciem i utrzymaniem zatrudnienia (80%)
Srednia dtugo$¢ zycia jest znacznie nizsza niz

w populacji ogélnej (34 lata; 95% 31-37 lat);
gtéwna przyczyng $mierci sa ,przyczyny ze-
wnetrzne” (44%), w tym samobéjstwo (15%), wy-
padki (14%), zatrucia narkotykami lub alkoholem
(7%) i inne (7%)




Tab. 3. Obszary i domeny badane w FASD

A. Obszar neuropoznawczy | B. Obszar samoregulacji C. Funkcje adaptacyjne
Funkcje poznawcze Regulacja nastroju Komunikacja
i zachowania
Funkcje zarzadzajace (wyko- Uwaga Umiejetnosci spoteczne
nawcze)
Uczenie sie Kontrolowanie bodZcéw Zycie codzienne
Pamieé Motoryka
Funkcje wzrokowo-przestrzen-
ne

Tab. 4. Kryteria rozpoznania dla ND-PAE w DSM 5

Kryteria diagnostyczne zaburzen neurobehawioralnych DSM-5
zwigzanych z prenatalng ekspozycja na alkohol.

A. Wyzsza od minimalnej ekspozycja na alkohol w czasie cigzy, w tym w okresie przed
informacja o cigzy. Potwierdzenie ekspozycji na alkohol w czasie cigzy moze zostaé
uzyskane bezposrednio od matki, z kartoteki medycznej czy obserwacji klinicznej.

B. Uposledzone funkcjonowanie neuropoznawcze objawiajace sie jednym lub kilkoma
z wymienionych:

1.

Uposledzenie umystowe (np. IQ 70 lub nizsze lub standardowy wynik 70 lub mniej

w cato$ciowej ocenie rozwoju).

Uposledzenie w funkcjach zarzadzajacych (np. problemy z planowaniem i organizacja,
nieelastyczno$é¢, zahamowania).

Upoéledzenie zdolnoéci uczenia sie (np. nizsze wyniki w nauce niz oczekiwane dla
danego poziomu intelektualnego, specyficzne trudnoéci w uczeniu sie).

Upoéledzenie pamieci (np. trudnoéci w zapamietaniu niedawno poznanych informacji,
powtarzanie tych samych btedéw, trudnosci w zapamietywaniu dtuzszych polecen
ustnych).

Upoéledzenie funkcji wzrokowo-przestrzennych (np. chaotyczne czy Zle zaplanowane

rysunki i konstrukcje, trudnosci w odréznieniu prawej strony od lewe;).




C. Uposledzenie samoregulacji np.:

1. Uposledzenie regulacji nastroju czy zachowania (np. zmienno$é¢ nastrojéw, afekt
negatywny, drazliwo$é, czeste wybuchy).

2. Deficyt uwagi (np. trudnosci z przenoszeniem uwagi, trudnoéci w utrzymaniu wysitku
psychicznego).

3. Uposledzenie kontroli bodzcéw (np. trudnosci w oczekiwaniu na swoja kolejke,
trudnoéci z przestrzeganiem zasad).

D. Uposledzenie funkcji adaptacyjnych (dwa lub wiecej przyktadéw):

1. Deficyty w sferze komunikacji (np. opézniona nauka jezyka, trudnoéci w rozumieniu
jezyka méwionego).

2. Uposledzenie komunikacji i interakcji spotecznej (np. zbyt przyjacielski w stosunku do
obcych, trudnosci w odczytywaniu wskazéwek spotecznych, trudnosci w rozumieniu
konsekwencji spotecznych).

3. Uposledzenie funkcjonowania codziennego (np. opézniona nauka korzystania
z toalety, jedzenia czy kapieli, trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci wg
planu).

4. Uposledzenie czynnosci ruchowych (np. stabo rozwinieta motoryka mata, opézniony
rozw6j motoryki duzej, utrzymujace sie deficyty w motoryce duzej, deficyty
w koordynacji i rbwnowagi)

E. Zaburzenia (objawy z punktéw B, C i D) pojawiaja sie w dziecifistwie.

F. Zaburzenia te powodujg wazne z klinicznego punktu widzenia niebezpieczenstwo
uposledzenia funkcjonowaniu spotecznym, szkolnym, zawodowym czy innych.

G. Zaburzenia nie wyjasniaja bezposrednie fizjologiczne skutki zwigzane z poporodowym
uzyciem danej substancji (np. lekdw, alkoholu czy narkotykéw), ogélny stan zdrowia (np.
uszkodzenia mézgu, delirium czy demencja), inne znane teratogenny (np. ptodowy zespét
hydantoinowy), uwarunkowania genetyczne (np. zespét Williamsa, zespét Downa, zespét
Cornelii de Lange) czy zaniedbania $rodowiskowe.

Opis przypadku

Chtopiec z rozpoznanym FAS, wychowywany w rodzinie zastepczej od 3. roku zycia,
zostat przebadany w celu oceny mozliwosci i deficytéw poznawczych z powodu nadpo-
budliwosci psychoruchowej oraz trudnosci z naukg pisania i czytania zaobserwowanych

w przedszkolu.



Badanie psychologiczne przeprowadzono za pomoca:
- Baterii IDS (Skale Inteligencji i Rozwoju - Polska normalizacja 2013 r., test dajacy
wyniki kompatybilne z nowymi testami WISC V).
« Testu Szybkiego Nazywania
« Testu Stownikowego dla Dzieci
- DMI-2 (testy operacyjnosci myslenia).
W czasie badania chtopiec byt pogodny, ale o zmiennej motywacji do wspétpracy, bardzo
ruchliwy, z trudno$ciami w skupieniu i utrzymaniu uwagi.
W badaniu psychologicznym przeprowadzonym za pomoca baterii IDS (Skale Inteligenc;ji
i Rozwoju) chtopiec uzyskat wyniki mieszczace sie na poziomie pogranicza normy przewi-
dzianej dla wieku: 1Q = 77 (poziom pomiedzy norma a niepetnosprawnoscia intelektualng
w stopniu lekkim). Wyniki prawdziwe przy przyjetym 85% przedziale ufnosci mieszcza

sie w obszarze IQ = 73-81 (od pogranicza normy do inteligencji nizszej niz przecietna).
Wyniki IDS

Wyniki IDS w obszarze Inteligencji Ptynnej (biologicznie uwarunkowana sprawno$é pod-
stawowych proceséw poznawczych - spostrzegania, uwagi, pamieci, myslenia) wskazuja
na obnizony w stosunku do wieku poziom tej sfery (IQ = 75 w skali Wechslera - inteli-
gencja na poziomie pogranicza normy), widoczna jest znaczaca wewnetrzna dysharmonia

poszczegblnych obszaréw funkcjonowania:

- na poziomie przecietnym (WP = 7-13 pkt) znajduja sie takie funkcje jak:

— pamiec fonologiczna - samodzielne odtwarzanie materiatu werbalnego - krot-
kotrwate utrzymywanie w pamieci i powtarzanie oraz uwaga stuchowa

— rozumowanie pojeciowe - zdolno$¢ przetwarzania materiatu ujmowane-
go w systemie werbalnym, prawidtowe tworzenie klas tagczacych stosunkowo
odlegte znaczeniowo przedmioty (kategoryzowanie i uogélnianie)

— rozumowanie przestrzenne - zdolnos¢ do przetwarzania informacji wyobraze-

niowych, zdolnos$¢ spdjnego wykorzystywania wszystkich istotnych elementéw



i odtwarzania konfiguracji przestrzennych wedtug wzoru
— pamiec stuchowa dtugotrwata - pamie¢ werbalna, umiejetno$¢ wydobywania
z zasobéw pamieciowych niezbednych tresci, przy odpytywaniu
— pamiec wzrokowo-przestrzenna - zdolno$¢ do krétkotrwatego zapamietywania

informacji obrazowych - w dolnej granicy normy

- ponizej przecietnej (WP = 5-6 pkt) znajduja sie:

— percepcja wzrokowa - zdolno$¢ do réznicowania bodZcéw o charakterze wzro-

kowym, szczegélnie réznicowania dtugoéci)

- na poziomie bardzo niskim (WP = 1-2 pkt) znajduje sie:

— uwaga selektywna - zdolno$¢ do szybkiego i skutecznego przeszukiwania zbio-
ru elementéw pod katem okreslonych cech - u chtopca wystepuja: duza skton-

nos$¢ do dziatar impulsywnych i problemy z hamowaniem reakgji.

Wyniki IDS w obszarze Inteligencji Skrystalizowanej (zbiér zdolnoéci powstatych
w wyniku angazowania inteligencji ptynnej w okreslone dziatania) wskazujg na obni-
zony w stosunku do wieku poziom tej sfery (1Q = 82 w skali Wechslera, inteligencja
nizsza niz przecietna), wyniki tej sfery wyréwnane, na poziomie przecietnym (w dolnej

granicy):

« mowa czynna - umiejetno$¢ produkowania mowy, poziom zdolnosci jezykowych,
sprawno$¢ w budowaniu spéjnych logicznych i poprawnych gramatycznie zdan; chtopiec
ma przecietny zaséb stéw, jednak widoczne sg duze trudnosci w sensownym wyrazaniu
mysli

« mowa bierna - zdolno$¢ rozumienia mowy, komunikatéw werbalnych, wypowiedzi

ztozonych

« rozumowanie logiczno-matematyczne - poziom myslenia logicznego i kompetenc;ji
matematycznych, rozumienie liczebnosci i statosci zbioréw, umiejetnosé dokonywa-

nia quasi-przestrzennych operacji arytmetycznych typu mnozenie, dzielenie.



Wyniki pozostatych ocenianych obszaréw

Umiejetnosci psychomotoryczne:

- na poziomie przecietnym (w dolnej granicy) znajduje sie:

— motoryka duza (réwnowaga statyczna i dynamiczna)

« na poziomie niskim znajduje sie:

— koordynacja wzrokowo-ruchowa - umiejetno$¢ odwzorowywania, chtopiec le-
woreczny
— manipulacja (motoryka mata, precyzja ruchéw)

Kompetencje spoteczno-emocjonalne:

« na poziomie przecietnym znajduja sie:

— rozumienie sytuacji spotecznych - zdolnosé rozumienia sytuacji spotecznych
polegajaca na dostrzeganiu réznych emocjonalno-spotecznych aspektéw sytuacji
— motywacja osiggniec¢ w aspekcie zdolnosci do czerpania satysfakgji

z osiggniec i wykonywanych zadan.

* na poziomie ponizej przecietnej znajduje sie:

— regulacja emocji - umiejetno$¢ podejmowania dziatan zaradczych w zakresie

regulacji wtasnych emocji, korzystanie z pomocy innych oséb

« na poziomie niskim i bardzo niskim znajdujg sie:

— strategie spoteczne - zdolnos$¢ podejmowania dziatan, ktére przyczyniaja sie do
utrzymania réwnowagi pomiedzy wtasnymi a cudzymi korzysciami

— rozpoznawanie emocji innych oséb

— motywacja osiagnieé w aspekcie wytrwatosci w pracy (pokonywanie trudnosci

i kontynuowanie aktywnos$ci mimo przeszkéd).



Wyniki Testu Szybkiego Nazywania

Test do oceny stopnia automatyzacji przywotywania informac;ji leksykalnych; angazuje
on pamie¢ operacyjng oraz zdolnosci do postugiwania sie materiatem stownym, a takze

dostarcza miary ogélnego tempa przetwarzania informacji.

- Przedmioty - 4 steny (wynik przecietny, dolna granica) - nieco ostabione tempo

odtwarzania.
- Kolory - 7 sten (wynik przecietny) - prawidtowy czas odtwarzania.

- Przedmioty i kolory - 4 steny (wynik przecietny, dolna granica) - nieco ostabione

tempo czas odtwarzania, poczatkowo dezorganizacja przy materiale mieszanym.

Whiosek: ostabiona fluencja wzrokowo-werbalna.
Wyniki Testu Stownikowego dla Dzieci

Test mierzy zdolnosci werbalne, zaréwno w zakresie rozumienia mowy, jak i jej produkowania.
Wynik ogélny: 5 sten (wynik przecietny).

Wyniki szczegétowe:

- mowa bierna: 6 sten (wynik przecietny) - prawidtowe rozumienie stéw i prostych
polecen, prawidtowe rozumieniem synonimdéw oraz umiejetnos¢ dopasowania stowa

do okreslonej kategorii nadrzednej
- mowa czynna: 4 sten (wynik przecietny, dolna granica) - nieco ostabiona umiejet-
no$¢ wydobywania z pamieci wtasciwych stéw okreslajacych obiekty oraz uzupetnia-

nia wypowiedzi brakujagcym stowem.



Wyniki Testu DMI-2

Testy operacyjnosci myslenia:

ogélne wyniki na poziomie niskim

« wiele odpowiedzi na chybit trafit - w rozwigzywaniu zadan kieruje sie czesto pierw-
szym wrazeniem i nie analizuje dalszych odpowiedzi i lepszych rozwigzan, ma duze

trudnosci z respektowaniem regut i postepowaniem zgodnie z instrukcjami
« brak umiejetnosci tworzenia klas i serii oraz z klasyfikacja hierarchiczna

« bardzo duzo btedéw w mysleniu poprzez analogie, w rozumieniu relacji miedzy
obiektami (np. trudno$ci z rozumieniem podobieristwa w parach réznigcych sie
wielko$cig obiektéw) oraz mnozeniu logicznym (dopasowanie elementu do dwéch

niezaleznych uktadéw, aby je potaczy¢)

- typ myslenia - konkretny (poziom ponizej 7. rz.).

Wnioski

Ogélne mozliwosciintelektualne chtopca znajduja sie na pograniczu normy i uposledzenia
umystowego w stopniu lekkim; poziom rozwoju poszczegélnych funkgji jest niecharmonijny.

Czynniki najbardziej zaburzajace funkcjonowanie to impulsywno$¢ oraz problemy
z hamowaniem, co przektada sie na deficyty w zakresie uwagi selektywne;j.

Na niskim poziomie znajduja sie: koordynacja wzrokowo-ruchowa oraz motoryka
mata, a takze obszar kompetencji spoteczno-emocjonalnych, co w znaczacy sposéb
moze utrudnia¢ chtopcu funkcjonowanie w grupie réwiesnicze;j.

Mocnga strong chtopca jest myslenie pojeciowe, funkcje fonologiczne, jak réwniez
stuchowa pamie¢ dtugotrwata.

U dzieci z FASD istnieje tendencja do obnizania sie mozliwosci granicznych wraz z wie-
kiem ze wzgledu na niski poziom rozwoju myslenia operacyjnego i funkcji wykonawczych

(nadzorczych), w zwiazku z czym rozwéj chtopca wymaga dalszego monitorowania.



Zalecenia

1. Konieczna dalsza opieka poradni psychologiczno-pedagogicznej i opiniowanie o ko-
nieczno$ci objecia pomocg psychologiczno-pedagogiczng w przedszkolu.

2. Wzmacnianie mocnych stron i zasobéw chtopca poprzez angazowanie w zadania
pozwalajgce odnosic¢ sukcesy.

3. Terapia pedagogiczna i psychologiczna.
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Charakterystyka zaburzen
emocjonalnych i zachowania
w FASD
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Dzieci z FASD oprécz probleméw zdrowotnych badz opisanych w poprzednim rozdzia-
le zaburzen poznawczych mierzg sie takze z problemami spoteczno-emocjonalnymi,
takimi jak trudnosci w relacjach réwiesniczych, trudnosci z rozumieniem i internaliza-
cja norm spotecznych lub rozregulowaniem emocjonalnym. Ponadto u dzieci z FASD
czesto pojawiajg sie takze zaburzenia zachowania. Problemy te nierzadko prowadza
do konfliktéw w klasie, trudnosci w funkcjonowaniu w $rodowisku szkolnym, takich
jak brak podporzadkowania sie obowigzujgcym w placéwce zasadom. W opisywanym
rozdziale przedstawione zostang mozliwe zaburzenia w sferze spoteczno-emocjo-
nalnej oraz zaburzenia zachowania u dzieci z FASD, z uwzglednieniem trudnosci
szkolnych.

Zaréwno praktyka kliniczna, jak i badania naukowe'-3 sg zgodne co do tego, ze u dzie-
ci z FASD (w obrebie wszystkich podtypéw) wystepuje wyrazne op6znienie rozwojowe
w obszarze zrozumienia emocji - swoich i u innych 0séb (tzw. rozumowanie emocjonalne).
Naukowcy odkryli, ze nawet w przypadku dzieci ze Srednim IQ zrozumienie emocji byto
opdznione 0 2 do 5 lat w poréwnaniu z typowo rozwijajgcymi sie réwiesnikami.

Opisano, iz pomimo umiejetnoéci empatyzowania (wspétodczuwania, bycia w tzw.
rezonansie limbicznym) wiele dzieci z FASD ma znaczne trudnosci z zarzadzaniem i re-

gulowaniem swoich emocji i zachowan, co pocigga za sobg opdznione rozumienie emog;ji.



Odnotowano deficyty w zakresie: rozpoznawania sygnatéw emocjonalnych u innych
0s6b (czytania z wyrazu twarzy i gestéw), rozpoznawania mozliwosci wystepowania
jednoczesnie przeciwstawnych emocji smutny-szczesliwy lub smutny-szalony, umie-
jetnosci ukrywania emocji, wiedzy na temat mozliwosci zmiany emocji oraz zdolnosci
wartoéciowania emociji (,Czy wszystkie moje emocje s3 w porzadku?”).

W polskich badaniach prowadzonych w latach 2016-2018 w ramach projektu doktor-
skiego na grupie dzieci z FASD w wieku 5-10 lat* oceniono réwniez kompetencje spo-

teczno-emocjonalne w pieciu wymienionych ponizej obszarach.

1. Rozpoznawanie emocji na podstawie zdjecia (zdolno$¢é rozpoznawania i réznico-
wania emocji podstawowych wyrazanych mimika twarzy). Wyniki dzieci z FASD byty
nieco zréznicowane: od niskich do obnizonych, przy czym chtopcy uzyskali troche
lepsze wyniki niz dziewczynki. Niski wynik oznacza, iz dziecko nie jest w stanie r6z-
nicowa¢ wyrazu emocjonalnego na fotografii, nie réznicuje takze na twarzy realnej

osoby, z ktérg jest w realnym kontakcie.

2. Regulacja emocji (umiejetno$¢ podejmowania dziatari zaradczych w zakresie re-
gulacji wtasnych emocji, korzystanie z pomocy innych oséb, badana poprzez umie-
jetnoé¢ werbalnego okreélenia tychze dziatan). Wyniki dzieci z FASD byty réwniez
nieco zréznicowane: od niskich do obnizonych, bez réznic ze wzgledu na pteé. Niski
wynik pozwala przypuszczad, ze dziecko nie jest w stanie skutecznie uruchamia¢

mechanizméw regulacji wtasnych emocji.

3. Rozumienie sytuacji spotecznych (zdolnoé¢ rozumienia sytuacji spotecznych pole-
gajaca na dostrzeganiu réznych emocjonalno-spotecznych aspektéw sytuacji). Wy-
niki dzieci z FASD byty w wiekszosci na poziomie niskim, bez réznic ze wzgledu na
ptec. Niski wynik osiagaja dzieci, ktére nie potrafig prawidtowo zrozumieé i ocenié
sytuacji spotecznych, majg trudnosci w rozpoznawaniu spotecznych i emocjonal-
nych aspektéw zdarzen, nie potrafig prawidtowo rozpoznawa¢ niewerbalnych oznak

emoc;ji i identyfikowac ich przyczyn, nie rozumieja intencji innych oséb.

4. Strategie spoteczne (zdolno$¢ podejmowania dziatan, ktére przyczyniaja sie do

utrzymania réwnowagi pomiedzy wtasnymi a cudzymi korzysciami). Wyniki dzieci



z FASD byty w wiekszosci na poziomie niskim, bez réznic ze wzgledu na pteé. Niski
wynik $wiadczy o braku wtasciwych kompetencji spotecznych, przyjmowaniu nie-

adaptacyjnych strategii radzenia sobie.

5. Motywacja osiagnie¢, w dwoch aspektach - wytrwatosci oraz satysfakcji z osia-
gniec. Wyniki dzieci z FASD byty w wiekszosci na poziomie obnizonym, bez réznic ze
wzgledu na ptec.

Powyzsze deficyty wspélnie z pozostatymi zaburzeniami neurorozwojowymi (zaburze-

niami poznawczymi i sensomotorycznymi) wptywajg na powstawanie zaburzeri w sferach

(ttum. wtasne za Hagan %):

6. samoregulacji:
— upoé$ledzenie regulacji nastroju badz zachowania (np. zmienno$¢ nastrojéw, afekt
negatywny, drazliwo$¢, czeste wybuchy)
— deficyt uwagi (np. trudnosci z przenoszeniem uwagi, trudnoéci w utrzymaniu
wysitku psychicznego)
— upoéledzenie kontroli bodzcéw (np. trudnosci w oczekiwaniu na swojg kolejke,

trudnoéci z przestrzeganiem zasad).

7. funkcji adaptacyjnych:

— deficyty w sferze komunikacji (np. op6zniona nauka jezyka, trudnosci w rozumie-
niu jezyka méwionego)

— upoéledzenie komunikacji i interakcji spotecznej (np. zbyt przyjacielski
w stosunku do obcych, trudnosci w odczytywaniu wskazéwek spotecznych, trud-
nosci w rozumieniu konsekwencji spotecznych)

— uposledzenie funkcjonowania codziennego (np. op6zniona nauka korzystania z toale-
ty, jedzenia czy kapieli, trudnoéci w wykonywaniu codziennych czynnoéci wg planu)

— upoéledzenie czynnoéci ruchowych (np. stabo rozwinieta motoryka mata, opézni-
ony rozwdj motoryki duzej, utrzymujace sie deficyty w motoryce duzej, deficyty

w koordynacji i rbwnowagi).

Dzieci z FASD w wieku szkolnym opisywane s3 przez nauczycieli jako majgce trudnosci

z regulacjg emocjonalng i behawioralng, co pokrywa sie z zaburzonymi funkcjami wy-



:

konawczymi - tatwo ulegaja przetadowaniu i przyttoczeniu, szybko sie dezorganizuja
i przesadnie reagujg pod wptywem stresoréw Srodowiskowych; maja trudnosci zmodulo-
waniem poziomu pobudzenia psychoruchowego i z trudem przestawiaja sie z wysokiego
poziomu pobudzenia na prace siedzacg, maja trudnosci z podtrzymaniem zaangazowania
w dziatanie, poniewaz bardzo impulsywnie reaguja na to, co sie dzieje w klasie; z trudem
znoszg krytyke i zwrdcenie uwagi, czesto reaguja agresja i wzmozonym pobudzeniem;
wykazuja brak wytrwatosci w pracy, unikajg zadan, czesto i impulsywnie komentujg wy-
powiedzi i zachowania kolegéw.

Im dziecko starsze, tym wiecej pojawia sie trudnosci z zarzagdzaniem interakcjami
spotecznymi. Nastolatki z FASD wykazujg sie niedojrzatosciag emocjonalng, moga mieé
trudnosci z wyjasnieniem sytuacji, prawdopodobnie z powodu ztej percepcji wydarze-
nia, nierozumienia wydarzenia badz nieprawidtowego nadawania znaczenia na poziomie
jezykowym (zaburzona jest sfera pragmatyczna, rozumienie zartéw, metafor, ztozonych
komunikatéw). Coraz wyrazniejsze staja sie takze trudnoéci w logicznej narracji i wyraza-
niu pomystéw w logicznej sekwencji; nastolatki z FASD z trudem biorg udziat w dyskusji,

nie potrafig wypowiada¢ sie logicznie, czesto wyrazaja zdania bez tresci badz uzywaja



wulgaryzméw i okreslen agresywnych lub tez komentujg impulsywnie tredci niezwigzane
z tematem. Cho¢ lubig angazowacd sie w interakcje spoteczne, okreslane s3 jako osoby
zmienne i nieprzewidywalne, co jest powodem unikania przez kolegéw i izolowania od
grupy badz wy$miewania czy wykorzystywania.®

Powyzsze trudnosci mogg wystepowac z r6znym nasileniem badz w réznej konfiguracji,
co bedzie dawato rézne obrazy funkcjonowania: od rozhamowania i zachowan antyspo-
tecznych do zaburzen lekowych i wycofania.

Osoby z FASD czesto prezentuja zachowania opozycyjno-buntownicze i prowokujace.
Nalezy jednak pamieta¢, iz s3 one zwigzane w odmienng, specyficzng trajektorig rozwo-
jowa i trzeba je traktowac jako forme komunikacji powigzang ze znacznymi trudnosciami
w stosowaniu zasad zycia spotecznego, szczegélnie na poziomie rozumienia ztozonych
komunikatéw (werbalnych i symbolicznych). Natomiast problemy z przetwarzaniem
informacji oraz mysleniem abstrakcyjnym i przyczynowo-skutkowym, a takze deficyty
hamowania i samokontroli skutkujg znacznymi trudnosciami w wykorzystaniu nabytej
wiedzy teoretycznej oraz rozumieniu konsekwencji swoich dziatan.

Podtozem trudnosci w sferze emocjonalno-spotecznej oraz motywacyjnej u dzieci
z FASD sg zmiany biologiczne w mézgu, z ktérymi dzieci te przychodza na Swiat - dys-
funkcje szlaku dopaminowego - uktadu nagrody,” dysfunkcje HPA (0é podwzgérze-
przysadka-nadnercza, zwana osig stresu),® dysfunkcje wykonawcze,'?1° dysfunkcje
przetwarzania sensorycznego,'"1? deficyty teorii umystu,'3-13 specyficzne zaburzenia
komunikacji,'® jak i zaburzenia powstate wtdrnie na skutek zmian biologicznych w mézgu
z powodu traumy rozwojowej (najczeéciej wielokrotne zerwanie wiezi, zaniedbanie,
przemoc). Na to naktadaja sie powiktania w postaci zaburzen przywigzania, trudno-
$ci z dostrojeniem sie opiekunéw oraz nieadekwatnych oddziatywan edukacyjnych
i terapeutycznych.

Deficyty teorii umystu, ktére w znaczacy sposéb wptywajg na powstawanie trudnosci
emocjonalnych wystepujace w FASD, przypominaja w swoim charakterze deficyty znane
z badan o0séb ze spektrum autyzmu. Badacze podkreslaja,'”'® ze u dzieci z FASD w po-
réwnaniu z réwiesnikami stabo rozwiniete jest zrozumienie cudzych emocji, wystepuja

u nich trudnosci z rozpoznawaniem emoc;ji na twarzach, z rozpoznawaniem wyrazu twarzy



i nadawaniem mu znaczenia, z taczeniem obrazu twarzy z ekspresjg przekazang przez
inng modalno$¢ (prozodie) i taczeniem z opisem stownym, a takze problemy w zakresie
przypisywania standw psychicznych drugiej osobie.

Wyniki byty niezalezne od 1Q i cze$ciowo zalezne od funkcji wykonawczych (zarzadza-
jacych, gtéwnie od gietkosci poznawczej). Opbznienie w rozwoju zdolnoéci do rozpozna-
wania emocji opartych na bodZcach wizualnych byto bardziej zaawansowane w poréw-
naniu z dzie¢mi z grupy kontrolnej w podobnej kondycji intelektualnej (do tego stopnia,
ze u dzieci z FASD i niepetnosprawnoscig intelektualng teoria umystu byta stabsza niz
u dzieci z niepetnosprawnoécia intelektualng bez FASD).

Opiekunowie oraz nauczyciele dzieci z FASD, nie rozumiejac biologicznego oraz potrau-
matycznego podtoza trudnosci emocjonalno-spotecznych, czesto btednie interpretuja
ich zachowania, uwazajac je za manipulujace, leniwe czy celowo nieuwazne. Wprowa-
dzajg wiec czesto sposoby wychowawcze zupetnie nieefektywne badz szkodliwe wobec

dzieci z FASD:

« kary (czesto btednie nazywane konsekwencjg) - dzieci z FASD maja problem z mysle-
niem przyczynowo-skutkowym i wnioskowaniem oraz uogélnianiem wiedzy i mysle-
niem abstrakcyjnym, w zwigzku z tym nie rozumiejg zasadnosci kary (,jak bedziesz
niegrzeczny, to masz szlaban na komérke”), tylko uznaja j3 za zemste ze strony do-
rostego; jedyna sensowng konsekwencjg bytoby zados¢uczynienie, np. posprzatanie

bataganu, ktéry sie zrobito, odpracowanie zniszczenia itp.

- odwotywanie sie do uméw - dzieci z FASD wykazuja zaréwno zaburzenia wniosko-
wania, planowania, pamieci dtugotrwatej, jak i myslenia przyczynowo-skutkowego;

nie przektadaja tresci umowy na biezgce zachowanie

. nagrody - uktad dopaminowy (uktad nagrody) dzieci z FASD dziata dysfunkcyjnie,
w zwigzku z czym dostarczona przyjemnos¢ nie ma w dalszej perspektywie wartosci
motywujgcej do utrzymania przez dtuzszy czas oczekiwanego przed dorostych za-
chowania; natomiast dostarczenie przyjemnosci w postaci jedzenia czy wspélnego
spedzenia czasu nie jest dla dzieci z FASD motywatorem, tylko elementem zaspoko-

jenia podstawowych potrzeb zyciowych i relacyjnych



- odwotywanie sie do morale (,wstydz sie, powiniene$ to rozumie¢, jak mogtes”) -
dzieci z FASD maja deficyty wnioskowania i wartosciowania, ich rozwdj spoteczno-

-moralny jest opdZniony, niezaleznie od poziomu intelektualnego'

. odwotywanie sie do intelektu (,taki madry chtopiec juz powinien to rozumie¢, tylko
gtuptasy nie potrafig”) - sfera emocjonalno-spoteczna dzieci z FASD wykazuje zabu-
rzenia niezaleznie od poziomu intelektualnego, w zwigzku z czym dziecko nie rozu-

mie, w jaki spos6b miatoby zmieni¢ swoje zachowanie, nie rozumie oczekiwan

. odwotywanie sie do wieku (,taka duza dziewczynka, dzieci w twoim wieku”) - roz-
wdj emocjonalny dziecka z FASD jest zwykle o potowe nizszy niz wiek metrykalny,

zatem odwotanie sie do wieku i powinnosci z nim zwigzanych nie jest efektywne

- oparte na przemocy emocjonalnej (,mamusi bedzie przykro, wpedzisz mnie do gro-
bu, teraz nie bede
z tobg rozmawiaé, posiedz sam w pokoju i przyjdz jak zmadrzejesz/zrozumiesz”) -
wszelkie formy zerwania relacji, czy to fizycznej, czy
to emocjonalnej, pogtebiaja u dziecka z FASD zaburzenia przywigzania zwigzane

z traumga rozwojowa, co przynosi na dtuzsza mete wiecej szkody niz pozytku.

Dzieci z FASD z zaburzeniami sfery emocjonalno-spotecznej o podtozu biologicznym,
a szczeg6lnie dzieci z zaburzeniami neuropoznawczymi oraz zaburzeniami przywigzania,
potrzebuja przede wszystkim obecnosci stabilnego i zréwnowazonego dorostego oraz
bezwarunkowego zapewnienia podstawowych potrzeb zyciowych: jedzenia (jedzenie
w zadnej formie nie moze by¢ nagroda, a brak jedzenia kara), dachu nad gtowa, edukaciji
i leczenia (leczenie, w tym psychoterapia, nie moze nosié¢ znamion kary: ,za to, jak sie
zachowujesz, bedziesz chodzit do pani psycholog”). U dzieci z FASD wiecej korzysci przy-
nosza interwencje oparte na relacji, budowaniu porozumienia, wspélnym realizowaniu

plandéw, z duzg cierpliwoscig opiekunéw wobec btedéw i nieprawidtowych zachowan.



Opis przypadku

Chtopiec zostat przebadany z powodu nieharmonijnego rozwoju i trudnych zachowan.
Adoptowany w wieku 4 lat przez osoby, ktére przez jakis czas petnity dla niego funkcje
rodziny zastepczej. Do rodziny zastepczej trafit z pogotowia rodzinnego. Oddany przez
matke ze wzgledu na trudnosci zyciowe/problemy wychowawcze rodzicéw; matka spo-

zywata alkohol przed cigza i po cigzy, nie podejmowata leczenia odwykowego.
Dane z wywiadu

Dziecko lll, cigza Ill; poréd w szpitalu, 38. tc., cesarskie ciecie; owiniety trzykrotnie pe-
powing; 10 pkt w skali Apgar 10; mc. 2850 g; krwawienie dokomorowe | st.

Pomiary w okresie niemowlecym - brak danych w ksigzeczce zdrowia dziecka.
Rozwéj ruchowy: wedtug bilanséw prawidtowy; aktualnie: trudnosci samoobstugowe,
duzy problem z koordynacjg, trudnosé¢ z réznicowaniem stron, zatozeniem kilku rzeczy
na raz, czesto ubrania odwrécone na drugg strone.

Rozwéj mowy: opdzniony. W wieku 4 lat méwit pojedyncze stowa (znat kilkanascie
stéw; brak dodatkowych dzwigkéw; komunikowat tylko bardzo podstawowe potrzeby);
opieka logopedyczna - do teraz; aktualnie: wada wymowy, problemy z wymowga ,r”; afon,
ajejek - wszystko na ,a”; brak widocznego regresu - od okoto 4. roku zycia rozwéj raczej
postepuje.

Stuch: chtopiec reagowat silnie na dZzwieki; do teraz reaguje przesadnie, np. boi sie
burzy; mocno stymulowat sie dzwiekowo (lubit zabawki dZzwiekowe); sam wywrzaskuje
dzwieki; bardzo dobra pamie¢ muzyczna - pamieta utwory, pamieta, gdzie je styszat, jest
hatasliwy, stucha wszystkiego gtosno, pojawiaja sie u niego echolalie.

Dotyk/funkcjonowanie codzienne: chtopiec nie akceptowat dotyku; gdy dotart do
rodziny adopcyjnej, ,zamrazat sie”, siadat i bit sie po gtowie; rodzice wrécili do noszenia
go (oswajanie: noszenie w chuscie, muzykoterapia, zabawa) i stosowania pieluch (na ok. 2
mies.). Obecnie brak trudno$ci z kontaktem fizycznym: chtopiec sam sie przytula. Wpro-

wadzony u chtopca trening czystosci przebiegt prawidtowo. Do teraz wystepuje moczenie



nocne (chtopiec pozostaje pod opieka urologa), sprawdzane psychologicznie - zalecenie:
kierunek fizjologiczny. Trudnosci z higieng i wydalaniem (czesto brudzi bielizne), ktére
aktualnie sie nasilajg - chtopiec wypréznia sie w majtki i chowa po domu, wczeéniej
takie problemy nie wystepowaty; w szkole nie ma takich trudnosci (sporadycznie takie
przypadki w |-l klasie). Dodatkowo obsikiwanie réznych rzeczy - po katach, do roélin
(czesto méwi, ze to kot). Chtopiec preferuje luzne ubrania; ma wtasne (takze skrajne)
upodobania - czasami chce do szkoty wtozy¢ marynarke.

Sen: w wieku 4 lat - duza trudnos$¢ z zasypianiem, wspétzasypianie z matka przez
pierwsze 1,5 roku. Trudnosci samoregulacyjne; poczatkowo przerabiat swoja historie,
nieustannie opowiadat, u kogo byt, gdzie przebywat. Aktualnie: samodzielne zasypianie,
czyta, $pi sam (gdy byt mtodszy, przychodzit do rodzicéw).

Jedzenie: w wieku 4 lat nasilona préchnica; preferencja gtadkich pokarméw (gtéwnie
zupy). Chetnie je i ma apetyt; poczatkowo zaburzenia taknienia, do teraz czesto zjada
wiecej, niz powinien. Epizody chowania/wykradania jedzenia (chowat jedzenie u siebie
przez okoto rok). Poczatkowo brak normalnego stosunku do jedzenia. Aktualnie problemy
pojawiajg sie sporadycznie - wczesniej chtopiec bez pytania wybierat produkty i zostawiat
p6totwarte opakowanie (obecnie pyta).

Relacje z rowiesnikami: w wieku 5 lat poszedt do przedszkola, chodzit chetnie. Brak
trudnos$ci adaptacyjnych. Od | klasy trudne zachowania, ktére sie nasilajg. Problemy
z wypetnianiem obowigzkéw. Aktualnie wieksze trudnosci z réwiesnikami, nie nawia-
zuje kontaktu, nie potrafi sie zakolegowaé. Zaczepia dzieci, bywa agresywny, ma duzy
problem ze ztoscig. Mocno wybuchowy. Nie kontroluje zachowan - w zdenerwowaniu
rzuca, niszczy, tamie dtugopisy, méwi, ze jest gtupi. PéZniej pojawia sie refleksja. Na
ogbt przeprasza.

Relacje z dorostymi: mocne przywiagzanie do ojca adopcyjnego, na poczatku nie byto
przestrzeni dla matki; swojego biologicznego ojca nie znat, matka byta sama. Miedzy
chtopcem a matka biologiczng byta mocna symbioza; aktualnie silna wiez, ale dopuszcza
inne osoby. Poczatkowo: silna lepkos$é wzgledem obcych, ale nie wobec opiekunéw. Chto-
piec tulit sie do obcych, kontakt byt nadmierny - w przedszkolu to sie zmienito. Aktualnie

w prawidtowym kontakcie z dorostymi.



Zgtaszane obserwacje/trudnosci:

w opisie matki: zyje w swoim Swiecie, potrafi sie zaja¢ soba na okoto 3-4 godziny
trudnosci z wydalaniem; powstrzymywanie stolca lub popuszczanie

dziwne zachowania

wybuchy agresji - nie bit i nie bije opiekunéw; zaczepia inne dzieci, niszczy przed-

mioty

mocne napiecia w ciele; zaciska piesci, zgrzyta zebami, uderza rekami o Sciane, nogi,

traci kontakt

bardzo lubi oglada¢ bajki, gry - nie da sie z nim uméwic na okreslony czas, zawsze

nastepuje wybuch
trzeba mu kilkanascie razy powtarza¢
czesto wpada w zto$¢ na zmiane planéw

mocny wptyw emocji na funkcjonowanie poznawcze - w luznej atmosferze rozwia-

zuje trudne zadania; czesto zawiesza sie przy nudnych rzeczach, wpada w szat

uwielbia rysowa¢, w opinii rodzicéw ponadprzecietny poziom rysowania.

Ocena psychologiczna

Wykorzystane arkusze diagnostyczne:

- Bateria Skale Inteligencji i Rozwoju dla Dzieci i Mtodziezy IDS-2 (Intelligence and
Development Scales-2) polska normalizacja 2018 rok - oparta o wieloczynnikowa
teorie inteligencji Cattella-Horna-Carrolla - kompatybilna z najnowszg wersjg WISC-
-V - wybrane testy: Inteligencja Przesiew, Test Uwagi Selektywnej, Kompetencje)

« Test Szybkiego Nazywania TSN

« Test Stéw/Liczb WS/ZF-R

« Préby do badania teorii umystu.

Chtopiec chetnie wykonywat zadania. Byt zmotywowany, prezentowat prawidtowy



poziom aktywnosci. W Tescie Szybkiego Nazywania kiwat sie lub ciggnat materiat spodni
podczas nazywania.

Pracowat prawa reka. Zwracat uwage na szczegéty, dopytywat, precyzowat polecenia,
rozumiat dostownie, dopytywat o znaczenie stéw.

Ma wade wymowy.

Wyniki IDS-2

« Inteligencja przesiew - ogélne mozliwosci intelektualne chtopca znajdujg w normie
przewidzianej dla wieku, IQ = 85, na poziomie przecietnym (85% przedziat ufnoéci

<76;94> od wynikéw obnizonych do przecietnych) w poszczegélnych zakresach:

— rozumowanie abstrakcyjne (czynnik inteligencji ptynnej) - rozumiane jako
biologicznie uwarunkowana sprawno$¢ podstawowych proceséw poznawczych -
spostrzegania, uwagi, pamieci, myslenia logicznego i rozumowania pojeciowego
- na poziomie przecietnym

— rozumowanie werbalne (czynnik inteligencji skrystalizowanej) - rozumiane
jako zdolno$¢ do zdobywania i stosowania wiedzy werbalnej, bedace zbiorem
zdolnosci powstatych w wyniku angazowania inteligencji ptynnej w okreslone dz-

iatania - ponizej przecietnej.

. Test Uwagi Selektywnej (rozumianej jako zdolnoé¢ do $wiadomego kierowania
uwagi na to, co istotne dla aktualnie wykonywanego zadania i ignorowania infor-
macji niepotrzebnych) - wynik bardzo niski; duza trudno$é z utrzymaniem uwagi,
chtopiec czesto mylit sie i prébowat poprawic Zle zaznaczong odpowiedz; przerywat

proby i zadawat pytania.

- Kompetencje spoteczno-emocjonalne:

— regulacja emocji - umiejetno$¢ podejmowania dziatan zaradczych w zakresie
regulacji wtasnych emocji, korzystanie z pomocy innych oséb - na poziomie ob-
nizonym

— strategie spoteczne - zdolno$¢ podejmowania dziatan, ktére przyczyniaja sie do



utrzymania réwnowagi pomiedzy wtasnymi a cudzymi korzysciami - na pozio-
mie obnizonym; chtopiec odpowiada zazwyczaj prawidtowo, co zrobi¢ w sytu-
acji, gdy kto$ ma sie jako$ zachowa, ale zapytany, co on sam by zrobit, czesto ma

ktopot i podaje rozwigzania sitowe.

Wyniki Testu Szybkiego Nazywania
Test do oceny stopnia automatyzacji przywotywania informac;ji leksykalnych; angazuje
on pamie¢ operacyjng oraz zdolnosci do postugiwania sie materiatem stownym, a takze

dostarcza miary ogélnego tempa przetwarzania informacji.

- Przedmioty i kolory - 2 sten (wynik bardzo niski) - znacznie obnizone tempo od-

twarzania.
. Cyfryilitery - 4 sten (wynik obnizony) - nieco wydtuzony czas odtwarzania.

- Przedmioty, cyfry, kolory - 5 sten (wynik przecietny) - prawidtowy czas odtwa-

rzania.

Wyniki Testu Stow i Testu Liczb WS/ZF-R

- Test rozpoznawania stéw (synonimy, pseudostowa) - wyniki na poziomie obnizo-
nym - trudnosci z rozumieniem znaczenia synoniméw i wyrazen bliskoznacznych, co

moze wptywac na problemy w komunikacji spotecznej.

. Test Liczb (uzupetnianie ciggéw liczbowych wg domyslnego kryterium) - wyniki na
poziomie niskim, co wskazuje na niski poziom umiejetnosci uzupetniania ciggéw
liczb, deficyty myslenia operacyjnego i logicznego. Chtopiec miat trudno$¢ ze zrozu-

mieniem ciggu, chetnie rozwigzywat zadania wspélnie.

Proby do badania teorii umystu
Badano wnioskowanie o stanie wiedzy drugiej osoby. Wyniki na poziomie niskim
— chtopiec nie potrafi wyjasni¢, skad sie wzieto przekonanie drugiej osoby, nie potrafi

wyjasni¢ intencji drugiej osoby, wykazuje sie znaczng naiwnoscia.



Whnioski

Rozwéj poznawczy chtopca jest nieharmonijny. Skrécona ocena intelektu wskazuje na
przecietny poziom inteligencji ogélnej i nieharmonijny rozwéj - na nizszym poziomie
znajduja sie umiejetnosci stowno-pojeciowe, wystepuja takze zaburzenia uwagi, trudnosci
z koncentracja, zaburzenia planowania, a takze deficyty w zakresie teorii umystu. Ponadto
u chtopca wystepuja zachowania charakterystyczne dla wczesnych traum i zaburzen wiezi.

Osoby z FASD sprawiaja wrazenie, ze sta¢ je na wiecej, czesto wyrazaja stowami pojecia,
ktérych naprawde nie rozumieja.

Poniewaz osoby z FASD w wieku dorostym czesto popadaja w konflikty z prawem,
w systemie edukacji i opiniowania przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne powin-
ny by¢ traktowane jako ,zagrozone niedostosowaniem spotecznym”, w zwigzku z czym
nalezy im sie szczegélna pomoc i stworzenie odpowiednich warunkéw do nauki, a takze
do oddziatywania terapeutyczne.

Wedtug literatury dotyczacej oséb z FASD osoby z tym syndromem w rozwoju emo-
cjonalno-spotecznym nie przekraczajg granicy 12 lat, w zwigzku z czym przez cate zycie
wymagaja wspomagania i nadzoru.

Zachowania opozycyjno-buntownicze i prowokujace sg u 0séb z FASD forma komunikacji,
ze wzgledu na znaczne trudnosci w stosowaniu zasad zycia spotecznego, szczegélnie na
poziomie rozumienia ztozonych komunikatéw (werbalnych i symbolicznych). Problemy
z przetwarzaniem informacji oraz mysleniem abstrakcyjnym i przyczynowo-skutkowym,
a takze deficyty hamowania i samokontroli skutkujg znacznymi trudnosciami w wyko-
rzystaniu nabytej wiedzy teoretycznej oraz rozumieniu konsekwencji swoich dziatan.

Zalecenia

1. Opieka poradni psychologiczno-pedagogicznej - monitorowanie rozwoju, ocena
potrzeby wydania opinii o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju i orzeczenia

o ksztatceniu specjalnym.
2. Psychoterapia/terapia traumy.

3. Terapia neuromotoryczna, terapia Sl.



4. W nastepnej kolejnosci - wdrozenie diagnozy i terapii stuchowej.

5. Wsparcie i psychoedukacja dla opiekunéw, dbanie o Srodowisko pozbawione wszelkich
form przemocy (takich jak: karanie, krzyk, przemoc emocjonalna), tworzenie stabilnego

emocjonalnie érodowiska - stosowanie zasad tworzenia zdrowych wiezi (wg M. Kline):

okazywanie cieptych, zyczliwych uczué

« ciepty kontakt wzrokowy

« uwaga i skupienie na potrzebach dziecka

« zainteresowanie aktualnymi stanami dziecka - bez stawiania hipotez, autentyczne
zaciekawienie

« zyczliwy, spokojny ton gtosu

« opiekunczy dotyk.
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Zaburzenia rozwoju mowy towarzysza dzieciom z FASD od poczatku zycia i s3 konse-
kwencja uszkodzenia mézgu przez alkohol w okresie prenatalnym. Korelujg z zaburzo-
nym rozwojem innych sfer rozwojowych (m.in. rozwojem emocjonalnym, spotecznym,
poznawczym, funkcjami wykonawczymi).'® Rozwéj mowy wpisuje sie zatem w szerszy,
neuroatypowy obraz funkcjonowania dzieci z FASD. Zaburzenia mowy dotyczg takich
obszaréw, jak: funkcje stuchowe (0$rodkowe zaburzenia stuchu, pamieé stuchowa, czas
reakcji na bodziec, przetwarzanie stuchowe),*% funkcje prymarne (oddychanie, potykanie,
ssanie, zucie, gryzienie, pobieranie ptynéw).4'° Dotycza wszystkich systeméw jezykowych:
fonetyczno-fonologicznego, syntaktyczno-morfologicznego, semantyczno-leksykalnego,
zdaniowo-semantycznego i pragmatycznego.??® Deficyty jezykowe beda przejawiaty sie
w ekspresji i w percepcji mowy, takze znaczaco wptywaty na nauke czytania i pisania.
Poczatkowo zaburzenia te maja charakter niesamoistnego opéznienia rozwoju mowy
(NORM), z czasem ewoluuja w kierunku zaburzer jezykowych."'2 Uwage zwraca znacznie
op6zniony czas i tempo osiggania kamieni milowych w rozwoju mowy, odmienne nabywanie
i ksztattowanie sie umiejetnosci jezykowych. Dzieci z FASD pézniej i dtuzej gaworza, pdzniej
wypowiadaja pierwsze stowa, tacza stowa w zdania, ze zdan budujg ztozone wypowiedzi.
Dtuzej i wolniej nabywajg kompetencji gramatycznych, a co za tym idzie - wiedzy o Swie-

cie przekazywanej za pomocg jezyka.*1"1* OpédzZnienie to siega najczesciej okoto 2 lat.™



W ponizszym tekscie znajduja sie odwotania do badan pilotazowych (Stobnicka-Stolarska
i wsp.), w ramach ktérych zbadano 50 dzieci w wieku 2-10 lat z réznymi podtypami FASD
za pomoca Krétkiego Inwentarza Rozwoju Mowy i Komunikacji (KIRMIK) i Testu Rozwoju

Jezykowego (TR]J). Wnioski z badania zaprezentowano w tabelach 1-5.

Zaburzenia percepcji jezyka

W ontogenezie rozwoju mowy rozumienie poprzedza méwienie. Kompetencje jezykowe
rozwijajg sie w oparciu o percepcje i rozréznianie dzwieké4w w postaci gtosek, sylab,
rozumienie stéw, zdan prostych, ztozonych i dtuzszych wypowiedzi. W przypadku rozu-
mienia stéw i zdan wiekszo$¢ z dzieci z FASD w wieku 4-8,11 badanych Testem Rozwoju
Jezykowego (TRJ) osigga wyniki przecietne i wysokie (badania wtasne - Tab. 1, 2, 3, 4,
5). W grupie dzieci, ktéra osiggneta wyniki niskie, deficyty semantyczne w rozumieniu
stéw dotycza czasownikéw i rzeczownikéw, z przewagg tych pierwszych. W przypadku
zdan dzieci miaty trudnosci w rozumieniu zdan pojedynczych z dopetnieniem/dopet-
nieniami, ztozonych podrzednie z okolicznikami miejsca (rozumienie roli czeéci mowy
w zdaniu). W zdaniach podrzednie ztozonych nie radzity sobie w dostrzeganiu relagji
miedzy obiektami, ktérych zrozumienie warunkowane jest réznicowaniem koncéwek
fleksyjnych. Pozornie moze sie wiec wydawac, ze dziecko nie reaguje na nasze komuni-
katy, gdyz nie rozumie ich znaczenia albo nie styszy. Czasem moze to jednak oznacza¢,
ze nie radzi sobie z rozumieniem regut jezykowych rzadzacych wypowiedzia. Kieruje
sie wowczas stowem kluczowym, ktdre rozumie, i na tej bazie formutuje odpowiedz.
Dzieci z FASD lepiej rozumieja proste komunikaty, o nieztozonej konstrukcji sktadniowe;.
W codziennej komunikacji szczegdlng trudnoscia jest dla nich rozumienie znaczenia
zwigzkéw frazeologicznych, metafor.!" Rozumienie to wymaga dostrzezenia zwigzku
pomiedzy wyrazami i zrozumienia ich przeno$nego znaczenia w zdaniu. Moga to by¢
takie konstrukcje, jak: ,ciocia wpadta na pomyst, skad Mateuszowi wolno byto braé..”
(zadania w teécie TR)).'¢ Dzieci rozumieja je w sposéb dostowny. W przypadku rozumie-
nia dtuzszych tekstéw maja problemy w przetwarzaniu na poziomie znaczeniowym, jak
i gramatycznym. 60% badanych dzieci nie udzielito odpowiedzi lub odpowiedziato bted-

nie na pytania sprawdzajgce rozumienie stuchanego tekstu. Pytania dotyczyty prostej



znajomosci treéci (zapamietania), jak i wnioskowania, polegajacego na wykryciu infor-
macji ukrytej miedzy wierszami.'s Dzieci miaty problemy w obu przypadkach. Zrédtem
tego moga by¢ trudnosci zaréwno na poziomie wydobywania informacji z pamieci, jak
i rozumienia konstrukgeji sktadniowych rzadzacych budowa zdan i tekstu (zdania pod-
rzednie, nadrzednie, wspétrzednie ztozone, przydawkowe, dopetnieniowe). Réznice,
jakie zauwazamy pomiedzy rozumieniem tekstu stuchanego a czytanego samodzielnie,
przemawiajace na niekorzys¢é tego ostatniego, sugeruja, ze przyczyng niepowodzen

w percepcji mowy sg nieprawidtowosci jezykowe.

Zaburzenia ekspresji jezyka

Badania przesiewowe KIRMIK (Krétki Inwentarz Rozwoju Mowy i Komunikacji; badania
wtasne - Tab. 2) wykazaty, ze 60% dziewczynek i 65% chtopcéw w wieku 2 lat nie osia-
gneto najnizszych wynikéw typowych i nie taczyto wyrazéw w proste dwuelementowe
zdania. Z wywiadu rodzinnego dowiadujemy sig, Ze dzieci te nie méwity dtugo lub méwity
w sposéb niezrozumiaty dla otoczenia. W komunikacji wykorzystywaty r6znego rodzaju
Srodki pozawerbalne, najczesciej krzyk, ptacz, marudzenie, kierowanie sie w strone po-
zadanego przedmiotu, branie go do reki. Dzieci najczesciej mowity wtasnymi wokalizami
(samogtoski) i prostymi wyrazeniami dzwiekonaéladowczymi, tworzyty tez wtasne pro-
dukcje. U wiekszosci z nich opdznienie to poprzedzone byto wczesniejszymi zaburzeniami
funkcji prymarnych, ktérych dysfunkcje rzutuja na rozwéj przysztej artykulacji i zgryzu.
We wczesnym dziecifnstwie zaburzenia te manifestujg sie w trudnosciach w karmie-
niu.®? Cecha charakterystyczng niemowlat z FASD jest nieprawidtowy wzorzec ssania,
z przewagg ruchéw ssacych nad zasysaniem, niska amplituda ruchéw zasysajacych,
niska sita ssania, krétka wytrzymatosé, obecnosé wygérowanego odruchu wymiotnego
i nieprawidtowos$ci w budowie wedzidetka jezykowego.581° Wiekszo$¢ dzieci choro-
wata na infekcje gérnych drég oddechowych i uszu oraz doswiadczyta niewtasciwych
nawykdw zywieniowych. Dzieci z FASD maja trudnosci artykulacyjne, cze$¢ z nich takze
ortodontyczne.®” Prezentowaty przetrwaty niemowlecy sposéb potykania, oddychanie
torem ustnym. NajczesSciej wystepujacymi wadami artykulacyjnymi sg sygmatyzmy

miedzyzebowe gtosek dzigstowych i zebowych, elizje gtosek wargowych, substytucje.'



77% dzieci w wieku 4-9 lat nadal miato ubogi zaséb stownictwa czynnego, zaréwno cza-
sownikdw, jak i rzeczownikéw (Tab. 1, 3, 4, 5). Moze by¢ to zwigzane z niedostatecznie
utrwalong reprezentacja wyrazéw lub brakiem dostepu do zasobu wtasnego systemu
leksykalnego. Badania wtasne pokazaty, ze najwiecej probleméw sprawia im dostep do
stéw przechowywanych w pamieci. Stosuja wéwczas generalizacje (charakterystyczne
dla wieku mtodszego, muchomor - grzyb [wypowiedz 8-latka]) i/lub opis funkcjonalny.
Rzeczownikom nadajg cechy czynnoéci (hamak - mozna sie buja¢), czasowniki zastepuja
innymi prostymi czasownikami, opisujac to, co doktadnie widzg na obrazku (komar -
mucha, co gryzie). Wydaje sie wiec, ze ich wiedza o $wiecie ,zapisana” w postaci stéw
w pamieci, jest niemozliwa do odtworzenia. Wzigwszy pod uwage deficyty w rozwoju
funkcji wykonawczych (w tym zaburzone procesy pobudzanie-hamowanie) i ich wzajem-
ng zalezno$¢ z rozwojem jezyka,'” ,gadatliwo$¢” przypisywana dzieciom z FASD moze
by¢ zwigzana wtasnie z tym aspektem. Gdy nie moga przypomnieé sobie konkretnych
stow, wykorzystuja te, ktére sg im dostepne, tworzg neologizmy, wielokrotnie powta-
rzajg wypowiadane stowa, wykorzystujg wtracenia typu ,no, yyyy, no tak, eee, jakby
to powiedzie¢”, cytujg zastyszane sformutowania i wypowiedzi dorostych, nie zawsze
pasujace do kontekstu, uzywajg wyrazéw niezwyktych, czasem wulgaryzméw. Przebieg
nauki i powtarzania nowych stéw jest dtugii powolny. Zaburzenia w ekspresji ujawniaja
sie réwniez pod postacig btedéw fleksyjnych (Tab. 1, 3, 4, 5). 60% przebadanych dzieci
nieprawidtowo stosowata forme deklinacyjng mianownika i dopetniacza w liczbie mnogiej
i pojedynczej rzeczownikéw mesko- i niemeskoosobowych.!31213 W mowie spontaniczne;
dzieci miaty problemy w odmianie zaimka przymiotnego ,ktéry”, zastepujac go zaimkiem
,gdzie”, a takze w stosowaniu przystéwkéw w funkeji okolicznikéw. O kompetencji gra-
matycznej dziecka Swiadczy tez umiejetnos¢ wiernego odtworzenia ustyszanych zdan.
Badania pokazujg, ze istnieje Scisty zwigzek pomiedzy mowg spontaniczng a powtarza-
niem zdan; dziecko moze powtérzy¢ tylko taka konstrukcje gramatyczng, ktérg weze-
$niej wielokrotnie ,przeéwiczyto” w codziennej komunikacji.'® Duza grupa dzieci z FASD
z powodu op6znionego nabywania i rozwijania mowy nie radzi sobie w tym obszarze.
Deficyty sktadniowe ujawniajg sie przy powtarzaniu zdan dtuzszych i bardziej ztozonych

pod wzgledem budowy i znaczenia. Dzieci staraty sie przekazaé ustyszang tres¢ wtasnymi



stowami, zmieniaty szyk wyrazéw, opuszczaty pojedyncze wyrazy lub cze$¢ zdania, nie

radzity sobie z zastosowaniem strony biernej, pomijaty zaimki, przystéowki i wyrazenia
przyimkowe. Szczegblng trudnos¢ sprawiato im powtarzanie zdan ztozonych z zaimkiem
wzglednym ,ktory”, nieprawidtowo odmienianym lub zastepowanym zaimkiem ,gdzie”.
Dzieci mylity takze nazwy i imiona w zdaniach. Trudnos$ci w zakresie opanowania regut
jezykowych systemu jezykowego maja swoje odzwierciedlenie w mowie narracyjnej.!31213
Wypowiedzi dzieci z FASD s3 niespdjne, chaotyczne, ubogie stownikowo, zbudowane
najczesciej ze zdan pojedynczych, rownowaznikéw zdan. Wiekszosé dzieci ma trudnosé
w utrzymaniu ciggu logicznego wypowiedzi, nie dostrzegaja zwigzkéw przyczynowo-
-skutkowych, wypowiadajg sie w dostowny, nie zawsze adekwatny kontekstowo sposéb.
Sposéb funkcjonowania jezykowego dzieci z FASD wptywa na to, jak rozumiejg Swiat
i relacje miedzyludzkie. W potaczeniu z deficytami w teorii umystu'17 komunikacja
z otoczeniem staje sie dramatycznie trudna. Zaburzenia komunikacji pragmatyczne;j

przejawiajg sie m.in. trudnosciami w nawigzywaniu, podtrzymaniu i konczeniu kontaktu



komunikacyjnego, przekazywaniu informacji, wyrazaniu zgody, sprzeciwu, dokonywaniu
wyboru, wzajemnym stuchaniu sie, odzwierciedlaniu wtasnych myslii odczué, wyczuwa-
niu intencji odbiorcy. Problemy pragmatyczne sg konsekwencja wrodzonych i trwatych
zaburzen jezykowych dzieci z FASD. Maja wptyw naich dobrostan psychiczny i funkcjo-

nowanie spoteczne przez cate zycie.!??!

Profil jezykowy dziecka z FASD

Deficyty jezykowe ujawniaja sie we wszystkich systemach jezyka od urodzenia i wyste-
puja przez cate zycie. Przyczyng wystepowania zaburzeh mowy i jezyka jest prenatalna
ekspozycja na alkohol. Poalkoholowe zaburzenia jezykowe dotycza percepcji i ekspresji
mowy. Maja najczesciej charakter mieszany, z przewaga trudnosci w ekspresji. Problemy
jezykowe dotyczg ubogiego zasobu stownika czynnego, rozumienia i stosowania regut
gramatycznych rzadzacych zaleznosciami pomiedzy wyrazami, ich funkcjg w zdaniu,
budowa i uktadem zdan i tekstu, dostownym rozumieniem wypowiedzen o charakterze
przenosnym. Konsekwencjg pierwotnych zaburzen jezykowych sg trudnosci w komuni-

kacji pragmatycznej i spoteczne;j.

Procedura diagnostyczna

Sugerowane narzedzia pierwszego wyboru w diagnozie neurologopedycznej pacjenta
z FASD to Krétki Inwentarz Rozwoju Mowy i Komunikacji - KIRMIK i Test Rozwoju Jezy-
kowego - TR] (autorzy: M. Smoczyriska, E. Haman, A. Maryniak, E. Czaplewska, G. Kra-

jewski, N. Banasik, M. Kochariska, M. tuniewska).

Podsumowanie

Rozwdéj mowy i jezyka polskich dzieci po prenatalnej ekspozycji na alkohol wymaga
dalszych pogtebionych badan interdyscyplinarnych z zakresu lingwistyki, psychologii
i logopedii.



Tab. 1. Struktura grupy badanej (badania wtasne)

Dziewczynki 23 6 9 5 3

Chtopcy 27 8 6 6 7

Tab. 2. Test KIRMIK (badania wtasne)

KIRMIK 60% 65%

Tab. 3. TR - normy ogélne (badania wtasne)

Rozumienie stéw 47% 43% 10%
Rozumienie zdan 43% 47% 10%
Produkcja 77% 20% 3%
Powtarzanie 70% 30% 0%
Odmiana 60% 33% 7%
Dyskurs 60% 37% 3%

Wynik ogélny 70% 20% 10%



Tab. 4. TR] - normy ptci (badania wtasne)

DZ CH DZ CH DZ CH
Rozumienie stow 46% 59% 38% 24% 16% 17%
Rozumienie zdan 38% 59% 38% 24% 16% 17%
Produkcja 69% 70% 23% 30% 8% 0%
Powtarzanie 69% 59% 31% 41% 0% 0%
Odmiana 69% 47% 31% 41% 15% 1%
Dyskurs 69% 59% 23% 35% 8% 6%
Wynik ogélny 69% 65% 15% 29% 16% 6%

Tab. 5. TR - btedne odpowiedzi (badania wtasne)

DZ CH Dz CH DZ CH
Rozumienie 38% 33% 36% 39% 44% 42%

stéw

Rozumienie 42% 28% 34%

zdan

Produkcja 81% 83% 83% 85% 79% 82%
Powtarzanie  66% 6% 49%

Odmiana 41% 25% 32%

Dyskurs 76% 77% 76%

80
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Zaburzenia ruchowe i integracji
sensorycznej u dziecka z FASD

MGR AGNIESZKA IRZYKOWSKA DR N. O ZDR.IWONA PALICKA

Gdyriskie Centrum Diagnozy i Terapii FASD Centrum Stymulacji Rozwoju Dziecka w Poznaniu;
Fundacja Fastryga

Istotnym problemem dla funkcjonowania dzieci z FASD s3 zaburzenia sensomotoryczne
(zaburzenia ruchowe, zaburzenia integracji sensorycznej, niedojrzato$é neuromotorycz-
na), nalezace do grupy zaburzen neurobehawioralnych. W praktyce dzieci dotkniete FASD
zmagaja sie m.in. z trudnoscig w utrzymaniu réwnowagi, nadwrazliwoscig lub zbyt staba
wrazliwoscig na dotyk, dZzwieki, Swiatto czy smaki. Ponadto dzieci z FASD mogg ubierac
sie nieadekwatnie do temperatury panujacej na zewnatrz, poniewaz odczuwanie ciepta/
zimna jest u nich inne niz u pozostatych oséb. Istotne jest, aby osoby pracujace z dzie¢mi
i obserwujace je na co dzier byty uwrazliwione na te sygnaty i informowaty opiekunéw
o takich obserwacjach. W tym rozdziale zostang przedstawione mozliwe zaburzenia
ruchowe oraz zaburzenia integracji sensorycznej wraz z metodami pracy specjalistow

z dzieckiem.

Zaburzenia ruchowe

Prawidtowy rozwéj osrodkowego uktadu nerwowego jest podstawa zdolnosci dziecka do
prawidtowej koordynacji ruchowej, regulacji tonusu miesniowego, réwnowagi i proprio-
cepcji, czyli czucia gtebokiego. Przyczyny zaburzen motorycznych u dzieci z FASD s3 zto-
zone i wieloczynnikowe. Prenatalna ekspozycja na alkohol zaktéca prawidtowe tworzenie

potaczen synaptycznych, prowadzi do uszkodzen anatomicznych struktur mézgu, gtéwnie



w obszarze ciata modzelowatego, co wptywa na nieprawidtowy rozwéj obszaréw odpo-
wiedzialnych za kontrole ruchu. Metaanaliza opublikowana przez American Academy of
Pediatrics wskazuje istotny zwigzek miedzy rozpoznaniem FASD a deficytami duzej motoryki
w obszarze réwnowagi i koordynacji.! Deficyty motoryczne moga objawiac sie na réznych
etapach rozwoju dziecka, zaleznie od nasilenia i czasu uszkodzenia mézgu spowodowanego
narazeniem na alkohol, w konsekwencji manifestujgc sie nieharmonijnym rozwojem umie-
jetnosci ruchowych. Wptyw trudnosci ruchowych dzieci z FASD ma ogromne znaczenie dla
jakosciich zycia, a jego negatywne skutki dotycza funkcjonowania w sferach spotecznych,
emocjonalnych i szkolnych. Ponadto, jego negatywne skutki wigzg sie z codzienng opieka

nad dzieckiem, niosgc za sobg wyzwania fizyczne i emocjonalne dla rodzicéw i opiekunéw.

Rownowaga ciala jako podstawowa cecha motorycznosci czlowieka
Réwnowaga ciata, obok orientacji przestrzennej, réznicowania ruchu oraz szybkosci
reakgji, jest jedng z gtéwnych cech koordynacji ruchowe;j. Jest to zdolno$é organizmu
do utrzymania pozycji ciata bez pomocy drugiej osoby, wykluczajaca niekontrolowane
upadki.? Jest gwarantem prawidtowej koordynacji ruchowej, a takze indywidualng cecha
kazdego z nas. Stopien jej rozwoju zalezy od predyspozycji genetycznych i uwarunkowan
Srodowiskowych, w tym réwniez z okresu cigzy. Jej intensywny rozwéj przypada na wiek
okoto 7-11 lat.3

Fizjologicznie za te ceche odpowiedzialny jest uktad réwnowagi, w sktad ktérego
wchodza struktury narzadu przedsionkowego (btednikowego), mieszczace sie w uchu
wewnetrznym, narzad wzroku i mechanoreceptory, znajdujace sie m.in. w miesniach,
Sciegnach i torebkach stawowych. Te ostatnie odbierajg informacje proprioceptywng,
warunkujgc prawidtowe funkcjonowanie organizmu. Wyrézniamy dwie sktadowe réwno-
wagi: rownowage statyczng, warunkowang czynnikami genetycznymii srodowiskowymi,
oraz réwnowage dynamiczng, ksztattujaca sie przede wszystkim Srodowiskowo.24

W odniesieniu do dzieci z FASD ma to istotne znaczenie funkcjonalne. Wiedzac, ze
uszkodzeniu ulegaja struktury mézgowe regulujace zdolnosci koordynacyjne, mozemy
z catg pewnoscig przyjaé, ze w tej grupie dzieci pojawig sie trudnosci z ptynnoscia ruchu,

ktéry moze wydawac sie chaotyczny i niezgrabny, zdostosowaniem odpowiedniego tonu-



su mie$niowego do wykonywanego zadania, ale takze utrzymania pozycji w spoczynku.
Bedzie to widoczne podczas chodzenia i biegu, ale takze w postawie ciata. Co prawda
czesto obserwujemy w tej grupie dzieci z duzym napedem ruchowym, sprawiajgce wra-
zenie bardzo aktywnych fizycznie, jednak przy doktadnej obserwacji mozna zauwazyé¢, ze
jako$¢ wykonywanego ruchuijego réznorodnos¢ sg ograniczone. Rozwdj ruchowy dzieci
z FASD czesto ulega opéznieniu, dtuzej tez ucza sie aktywnosci ruchowych i samoobstugi.

Dodatkowo, niewystarczajaca stymulacja Srodowiskowa sprawia, ze ich repertuar rucho-
wy jest znacznie uszczuplony. Dlatego tak istotna jest jak najwczesniejsza ukierunkowana
interwencja terapeutyczna, dostosowanie aktywnosci fizycznej w szkole lub przedszkolu
do ich potrzeb i umiejetnosci oraz edukacja rodzicéw i opiekundw.

Warto zachecac dzieci do podjecia aktywnosci sportowych, dajacych poczucie satysfakcji
z odniesionych sukceséw. Poniewaz dzieciom z FASD ciezko jest wspétpracowaé w ze-
spole, alternatywng propozycja moga by¢ sporty indywidualne, pomagajace doskonalié
koordynacje ruchowg, réwnowage i planowanie ruchu - np. ptywanie, wspinaczka lub judo.

Podczas zaje¢ ruchowych trzeba pamietac¢ o wprowadzeniu kilka zasad utatwiajacych

wspotprace z dzieckiem z FASD.® Nalezy:

- ustali¢ zasady panujace podczas zajec na sali gimnastycznej, na treningu, w gabine-
cie

« uzywac jasnego i zrozumiatego nazewnictwa, krétkich, konkretnych polecen lub
ostatecznie pokazac ruch, ktéry dziecko ma wykonaé

« komunikowac sie z dzieckiem twarzg w twarz

« upewnic sie ze dziecko rozumie i wie, jak wykona¢ polecenie

« powtarza¢ zadanie kilkukrotnie dla wzmocnienia efektu pamieci migsniowe;j

« unika¢ duzej ilosci bodZcéw i chaosu sensorycznego, ale dobiera¢ aktywnosci tak,

aby podczas zaje¢ angazowa¢ w sposéb planowany rézne zmysty
« dostosowac tempo ¢wiczen do mozliwosci fizycznych dziecka

« konczy¢ dang aktywno$¢, gdy sie dziecku udaje, z poczuciem sukcesu.



Zdolnosci manualne, grafomotoryczne i koordynacja wzrokowo-ruchowa
Zdolnosci manualne warunkujag precyzyjne i zreczne manipulowanie przedmiotami za
pomoca dtonii palcéw. Ich rozwéj ma swoje podstawy w globalnej koordynacji ruchu, na
wczesnym etapie czesto uwidacznia sie w problemach z samoobstuga.

Z badan naukowych koncentrujacych sie gtéwnie na funkcjach grafomotorycznych
wynika, ze grupa dzieci z FASD wykazuje znacznie mniejsze zdolno$ci motoryczne
oraz koordynacji reki w poréwnaniu z grupg kontrolna.® Umiejetnosci motoryczne,
takie jak koordynacja wzrokowo-ruchowa, byty bardziej deficytowe niz podstawo-
we umiejetnosci motoryczne, takie jak sita chwytu.® Nie stwierdzono natomiast
istotnych réznic pod wzgledem wynikéw rysowania, chociaz niektdre dzieci z FASD
rysowaty obrazy, ktére w stosunku do ich wieku wydawaty sie opdznione.” Dlatego
oceniajgc zdolnosci manualne dziecka z FASD, nalezatoby kierowac sie kompleksowa
oceng réznych umiejetnosci motorycznych, nie tylko chwytu przyboru pisarskiego,
nacisku czy czytelnosci pisma. Oczywiscie pismo odreczne jest kluczowg umiejet-
noscig dla sukcesu szkolnego, a dzieci z FASD wykazuja trudnosci z czytelnoscia
pisma w réznych zadaniach pisania liter, zdan, catych akapitéw oraz podczas wyko-
nywania zadan werbalno-ruchowych wymagajacych precyzji i doktadnosci ruchowe;j.
W miare zwiekszania poziomu trudnosci zadania - od prostego zdania do kopiowania
akapitu - spada poziom szybkos$ci i doktadnosci. Moze to oznacza¢, ze czynnikiem
wptywajacym na trudnosci w pisaniu dzieci z FASD jest niedostateczna koordynacja

wzrokowo-ruchowa.®

Karmienie jako zdolnos¢ koordynacyjna
Koordynacja wzrokowo-ruchowa to zdolnos¢ integrowania ruchéw z tym, co widzimy. Dla
osiggniecia funkgji oralnych, takich jak gryzienie, zucie i przetykanie, potrzeba prawidtowe;
koordynacji wzrokowo-ruchowej, w tym wzorcéw oko-reka i reka-usta.

Ksztattujg sie one w okresie wczesnoniemowlecym, a ich zaczatkiem jest, poczatkowo
krétkotrwata, fiksacja wzroku na twarzy opiekuna. Gdy okoto 3. miesigca zycia dziecko
zaczyna siegac reka po atrakcyjny przedmiot, wraz z rozwojem koordynacji wzrokowo-

-ruchowej ksztattuje sie wzorzec reka-usta, dlatego wszystko, co znajdzie sie w polu



widzenia dziecka, trafia do jego ust. Jest to bardzo istotny etap w rozwoju, nie tylko
ze wzgledu treningu zdolnosci koordynacyjnych, ale réwniez ze wzgledu na percepcje
bodZcéw czuciowych. Ksztattowanie sie funkgji oralnych, warunkowane jest przez pra-
widtowo dziatajacy uktad propriocepcji, czucia i koordynacji ruchowej, tak jak rozwdj
zdolnosci manualnych. Niedostatek czynnikéw srodowiskowych lub nieprawidtowosci
w wyzej wymienionych uktadach bedg zauwazalnie utrudniaty dzieciom z FASD osia-

gniecie funkcji oralnych.

Zaburzenia integracji sensorycznej
Integracja sensoryczna to wedtug A.]. Ayres - twérczyni koncepcji oraz metody
diagnostyki i terapii: ,proces neurologiczny organizujacy wrazenia ptynace z ciata
i Srodowiska w taki sposéb, by mogty by¢ uzyte do powstania odpowiednich reakgji
i celowego dziatania; okresla sposéb, w jaki wykorzystujemy odbierane bodzZce do
celowego dziatania”?

Zaburzenia integracji sensorycznej polegaja na nieefektywnym/nieprawidtowym/ nie-
adekwatnym przetwarzaniu bodzcéw/informacji sensorycznych przez uktad nerwowy.

To proces subiektywny, uwarunkowany dysfunkcjami w obszarach zmystowych badz
podkorowych, gdzie w konsekwencji dochodzi do nieadekwatnej reakcji na bodziec
i udzielana jest nieprawidtowa odpowiedZ motoryczna, poznawcza lub emocjonalna.’®"

Wsréd dzieci w catym spektrum zaburzen poalkoholowych notuje sie miedzy 61-81,7%
zaburzer przetwarzania sensorycznego (integracji sensorycznej) o réznym typie i nasile-
niu.]z‘M

Ocena sensomotoryczna jest bardzo wazng czescig diagnozy funkcjonalnej w badaniu
FASD. Cztonkiem zespotu diagnostycznego powinien byé zatem: terapeuta integracji
sensorycznej/terapeuta zajeciowy/ergoterapeuta/ fizjoterapeuta/terapeuta odruchéw

(np. INPP).Zadaniem takiego specjalisty jest:

« ocena przetwarzania sensorycznego - identyfikacja wzorcéw zaburzen w jezyku in-

tegracji sensorycznej w klasyfikacji wg A.J. Ayres badz L.J. Miller

« ocena motoryki duzej i matej



. ocena stopnia niedojrzato$ci neuromotorycznej oparta o ocene odruchéw (np. we-
dtug INPP)’

« identyfikacja wptywu wzorcéw zaburzen na funkcjonowanie.

W réznorodnych badaniach wzorcéw zaburzen integracji sensorycznej u dzieci z FASD
podkresla sie przede wszystkim deficyty w zakresie rownowagi, koordynacji, sekwencjo-
nowania ztozonych czynnosci i planowania, a takze wzorce nadreaktywnosci czuciowe;j
oraz zaburzen réznicowania czuciowego.

Zaburzenia te wptywaja przede wszystkim na trudnosci z samoregulacjg'® zachowa-
niami adaptacyjnymi,'”'® wystepowanie zachowan trudnych,'? zaburzenia snu,'? zabu-
rzenia rownowagi i problemy motoryczne,?°-22 zaburzenia motoryki matej i koordynacji
wzrokowo-ruchowej,® zaburzenia regulacji, problemy z uczeniem, zaburzenia zachowania,
trudnosci zycia codziennego, problemy z jedzeniem, 42 op6znione reakcje z kory wzro-
kowej i stuchowej,24 dyspraksje/rozwojowe zaburzenia koordynacji (DCD)?*. S3 takze
przyczyng zwiekszonego stresu u opiekundéw.'é

Najczesciej raportowane przez rodzicédw trudnosci majace swoje zrédto w dysfunkcjach

przetwarzania sensorycznego (dane z praktyki klinicznej autorek):

« Moje dziecko nie $pi w nocy, budzi sie 3-4-krotnie i ptacze.

« Wierci sie i kreci, rzuca sie po catym tézku.

« Ciggle biega, skacze, nie mozna go zatrzymad, trudno za nim nadgzy¢.
« Nie czuje bélu - jak sie uderzy, nawet nie pisnie.

« Ciggle ptacze, nie wiem jak go uspokoic.

« Hatasuje, rzuca przedmiotami, krzyczy.

Jest nie do opanowania.

*

Wedtug definicji przyjetej przez INPP (Institute for Neuro-Physiological Psychology w Chester) niedojrzato$¢ neuromo-
toryczna to przedtuzajace sie nagromadzenie odruchéw pierwotnych (niedojrzatych schematéw motorycznych) powyzej 1. roku
zycia oraz brak lub wystepowanie niedojrzatych odruchéw posturalnych powyzej 3,5 roku zycia. Wystepowanie lub brak odruchéw
pierwotnych i posturalnych podczas kluczowych etapédw rozwoju stanowi wiarygodny wskaznik dojrzatosci osrodkowego uktadu

nerwowego."



Nie moze sie skupic, ciggle zmienia zabawy, wszystko tylko na 5 minut.

Nigdy nie wiem, w jakim humorze sie obudzi.

Ciggle sie obraza, nie wiem, o co jej chodzi.

Ma nieprzewidywalne wybuchy emocji, nagle ze Smiechu przechodzi do ptaczu.
Bije i gryzie inne dzieci, przytula tak mocno, ze az boli.

Boi sie roznych dzwiekéw, kaze przyciszyc telewizor, zatyka uszy, gdy styszy ptaczgce

dziecko, chowa sie pod stét, gdy wtgczam mikser.

Awanturuje sie przy myciu gtowy, nie pozwala sobie zatozy¢ czapki.
Nie pozwala sobie obcina¢ paznokci, krzyczy, ze go to boli.

Nie potrafi sie sam bawi¢.

Robi straszny batagan wokot siebie.

Nie chce jes¢, tylko wybrane rzeczy. Méwi, ze mu wszystko Smierdzi.
Jest taki niezgrabny, potyka sie o wtasne nogi.

Wszystko mu wypada z rgk.

Jak wynika z praktyki klinicznej autorek, najczesciej spotykne dysfunkcje przetwarzania

sensorycznego to:

nadwrazliwo$¢ dotykowa

zaburzenia rejestracji dotykowej (podwrazliwo$éé: zaburzone odczuwanie bélu, po-

trzeba docisku)
zaburzenia réznicowania dotykowego

podwrazliwo$é¢ przedsionkowa (zwiekszone potrzeby doznawania bodZcéw ze stro-

ny zmystu réwnowagi)

podwrazliwo$é proprioceptywna (zwiekszone potrzeby w zakresie czucia mieéni,



$ciegien, stawéw, docisku)

- zaburzenia posturalne: zaburzenia réwnowagi statycznej i dynamicznej, deficyty

obustronnej koordynacji, zaburzenia regulacji napiecia miesniowego
- dyspraksja (zaburzenia planowania motorycznego)
« nadwrazliwo$¢ wzrokowa
« niedowrazliwo$¢ zmystu smaku
« niedowrazliwo$¢ wechowa
- zaburzenia czucia temperatury

« nadwrazliwo$¢ stuchowa i zaburzenia réznicowania stuchowego.

Gtéwne cele terapii integracji sensorycznej to:

. poprawa praksji (planowanie ruchu w zakresie motoryki matej i duzej, a takze zdol-
nos$¢ wykonywania ztozonych celowych ruchéw, ktéra stanowi podstawe celowosci

dziatania, organizacji zachowania i wyzszych funkcji poznawczych)

. poprawa somatosensorycznej reakcji adaptacyjnej (celowe, ukierunkowane dzia-
tanie lub reakcja na bodziec zmystowy, ktére odbywaja sie dzieki prawidtowemu

funkcjonowaniu podstawowych uktadéw zmystowych).

Oddziatywania terapeutyczne réznig sie w zaleznosci od wieku dziecka.

1. W przypadku niemowlat i matych dzieci s3 to:
— obserwacja i planowanie terapii z wykorzystaniem programéw stymulujacych po-
szczegblne systemy sensoryczne
— interwencje zaczerpniete z pediatrycznej terapii zajeciowej i rehabilitacji

ruchowej.

Wazne, aby obserwacja i ewaluacja programu nastepowaty co okoto 1,5-3 miesigce. Po

tej terapii mozna sie spodziewaé bardziej adekwatnych reakcji na bodzce zewnetrzne,



poprawy w zakresie aktywnosci i nastroju.

2. U dzieci przedszkolnych i szkolnych:

— zwykle gtéwnym celem jest poprawa koordynacji, praksji oraz hamowanie reakg;ji
impulsywnych

— wykorzystuje sie klasyczne strategie terapeutyczne wedtug integracji sensorycznej
A.). Ayres badz L.). Miller

— wazne jest przeprowadzenie diagnozy poczatkowej, najlepiej z uzyciem testéw in-
tegracji sensorycznej (SCIST, SIPT, EASI) - uzyskiwane s3 wyniki standaryzowane
stuzace do monitorowania efektéw terapii

— terapia powinna by¢ regularna 1-2 razy w tygodniu, zwykle przez 18-24 miesiace,
czasami dtuzej - w zaleznosci od nasilenia trudnosci u dziecka

— dodatkowo: wsparcie opiekunéw - modyfikacja oddziatywan wychowawczych, ak-

ceptacja i zrozumienie dziecka.

Terapia integracji sensorycznej ma udowodniong efektywnos$¢ w przypadku dzieci z FASD.26-30

Opis przypadku 1

Chtopiec od urodzenia w pieczy zastepczej, adoptowany w wieku 2,5 lat. U dziecka zgto-
szono wystepowanie nastepujacych trudnosci: w przedszkolu wszystkie czynnosci zaj-
mujg mu bardzo duzo czasu (wykonuje je ostatni), ma problem z motoryka matg, nie lubi
rysowac. W wieku 2 lat pokazywat litery i méwit; obecnie wydaje sie, ze rozwéj zaha-
mowat w niektérych obszarach, cho¢ w innych jest robi postepy: uwielbia puzzle, nawet
160-elementowe, i uktada je bez obrazka. Ustawia samochody kolorami, grupuje je - mat-
ka podejrzewa zaburzenia ze spektrum autyzmu, ale chtopiec nie zostat zdiagnozowany
w tym kierunku. Chtopiec bardzo lubi ogladaé nagrania na laptopie - gtéwnie auta, ktére

kto$ wyciaga, lub jak samochody jadg i wpadaja do wody; nie oglada bajek.



Ocena rozwoju proceséw integracji sensorycznej wg A.J. Ayres

W ocenie zostaty wykorzystane nastepujgce metody diagnostyczne:
« Kwestionariusz Rozwoju Sensomotorycznego

- obserwacja kliniczna (arkusz autorstwa E. Blanche, E. Soechting,

M. Kargi w modyfikacji I. Palickiej)

« kliniczna ocena planowania motorycznego (praksji). Praksja to zdolno$é wykonywa-
nia celowych ruchéw. Jest to umiejetnos¢ wymyslenia lub opracowania nieznanego
dziatania oraz organizowania ciata w celu przeprowadzenia planu motorycznego

oraz wykonania nowych aktywnosci ruchowych.
« Potudniowo-Kalifornijskie Testy Integracji Sensorycznej:

— imitacja pozycji

— przekraczanie linii Srodkowej ciata
— obustronna koordynacja ruchowa
— réznicowanie prawo-lewo

— réwnowaga w pozycji stojacej

— identyfikacja palcéw

— grafestezja

— lokalizacja bodzca dotykowego.

Badanie rozwoju proceséw integracji sensorycznej przeprowadzono z wykorzystaniem po-
wyzszych arkuszy diagnostycznych badajacych stan funkcjonowania podstawowych zmystéw
oraz jakos$¢ organizacji informacji odbieranych przez ciato do celowego ich wykorzystania.

Obserwowano rodzaj i jako$¢ umiejetnosci ruchowych, stan funkcjonowania podstawowych
zmystéw oraz jakos¢ organizacji informacji odbieranych przez ciato do celowego dziatania.
Wedtug drA.). Ayres (twérczyni teorii integracji sensorycznej) najwczesniej dojrzewajace, naj-
bardziej podstawowe zmysty - dotykowy, proprioceptywny (czucie gtebokie z mieéni, $ciegien
i stawdw, inaczej: kinestezja, zmyst kinestetyczny - zmyst orientacji utozenia czesci wtasnego
ciata) oraz przedsionkowy (zmyst réwnowagi) wraz z integracjg odruchéw lezg u podstaw

catego rozwoju dziecka. Funkcjonowanie zmystu stuchu i wzroku (przy braku uszkodzen) jest



stymulowane przez bodZce sensoryczne ptynace z dotyku, propriocepcji i uktadu przedsion-
kowego. Zmysty te wptywajg na rozwdj mowy, umiejetnosci ruchowe, koordynacje ruchows,
koncentracje oraz poziom aktywnosci ruchowej. Prawidtowe funkcjonowanie tych zmystéw

jest niezbedne do tego, aby dziecko mogto nabywaé nowe umiejetnosci ruchowe i poznawcze.

Dane z wywiadu

Chtopiec od urodzenia w pieczy zastepczej, adoptowany w wieku 2,5 lat. Dziecko |, cigza [;
matka przebywata na odwyku, byta pod opiekg medyczng, ale spozywata w cigzy alkohol;
poréd w 41. tygodniu cigzy, cesarskie ciecie (dziecko zaklinowato sie); 10 pkt w skali Apgar;
mc. 3300 g; dt. 55 cm; obwéd gtowy 33 cm; zéttaczka fizjologiczna (nie byt nadwietlany).
Rozwéj ruchowy: opdézniony, byt rehabilitowany; byt asymetryczny, nie miat odruchéw
obronnych; dtugo nie trzymat gtowy; czworakowat; chodzenie - 16-17 miesiecy.
Rozwaj mowy: prawidtowo. szybko; ma bardzo dobrg pamied.

Stuch: aktualnie nie ma negatywnych reakgcji, ale gdy byt mtodszy, wystepowaty nega-
tywne reakcje; czasami jakby nie rozumiat polecen; bardzo wolno je przetwarza.
Dotyk: nie byto negatywnych reakgji, ale lubi rzeczy szorstkie, dresowe; metek nie trzeba
wycina¢; pozwala sobie obcina¢ wtosy i paznokcie; lubi sie kapac.

Jedzenie: lubi je$¢, je wytacznie swoje jedzenie, pyta, czy jedzenie jest z glutenem.
Sen: $pi dobrze; budzi sie wczednie.

Choroby: czesto ma wyciek z ucha (ciemna woskowina, prawie czarna); nie wystepuje
zapalenie ucha; uczulony na gluten; zesp6t SIBO (przerost bakterii jelita cienkiego); wiele

alergii, w tym nasilonych (np. mocno uczulity go na krople do oczu).

Dane z obserwacji

W czasie badania chtopiec wykazywat nieco podwyzszong aktywnos$é¢ ruchowg, z zabu-
rzeniami uwagi stuchowej (bardzo mocno reagowat na tykanie zegara, czesto potrzebowat
podzielenia polecenia na etapy). Wyrazne byty takze impulsywno$¢ i trudnosci z hamo-

waniem reakcji oraz napiecie emocjonalne i niepokéj (po wielu prébach - mokre rece).



Napiecie posturalne lekko obnizone, ruchy posturalne w tle nieskoordynowane, chaotyczne,
wyrazne trudnosci z realizacjg dziatar w przestrzeni; czesto nie wiedziat, od czego zacza¢ zabawe,
jak wejs¢ na sprzet (np. na podwieszanego konika - ktadt sie w poprzek; nie potrafit sie rozhustaé,

z trudem utrzymywat sie na koniku); miat problemy z wktadaniem do woreczka matych elementéw.
Wyniki obserwacji klinicznej

tapanie pitki po kozle: nieprawidtowo, pitka wypadata mu z rak.

Rzucanie pitki po kozle: nieprawidtowo, zbyt mocno, w niewtasciwym kierunku.
Kopanie pitki - bez zatrzymania: nieprawidtowo, trudnosci z dostosowaniem sity do
zadania (kopat zbyt mocno) i kierunkiem kopniecia.

Kopanie pitki - z zatrzymaniem: nieprawidtowo, zbyt szybko wysuwat noge, aby za-
trzymac pitke.

Przeskok nad pitka: lekko nieregularnie, z rozszerzeniem stép.

Krazenie ramion: nieprawidtowo, asymetrycznie, ruchy nieregularne, nie unosit w petni
ramion.

Krazenie tutowia: nieprawidtowo, uginat kolana, nie krazyt tutowiem.

Wolne ruchy ramion: nieprawidtowo, brak wyprostu tokcia, ruchy asymetryczne, lewe
ramie nizej.

Palec do nosa - oczy otwarte: nie trafiat palcem do nosa, nie utrzymywat prawidtowe;j
pozycji rak, bardzo sie chwiat, kotysat catym ciatem.

Palec do nosa - oczy zamkniete: nie trafiat palcem do nosa, nie utrzymywat prawidtowe;j
pozycji rak, bardzo sie chwiat, kotysat catym ciatem.

Palec do nosa - oczy otwarte - szybko, naprzemiennie: nieprawidtowe ruchy sekwencyjne.
Proba kciuk-palce:

- prawa: nieprawidtowo, z kontrolg wzrokowa, wspétruchy drugiej reki

« lewa: nieprawidtowo, z kontrolg wzrokowa, wspétruchy drugiej reki

« obie: nieprawidtowo.

Proba Wyprostowanych Rak Schildera - z liczeniem:

« choreoatetoza: lekkie ruchy robaczkowe palcéw



« zmiany utozenia rak: brak

« zachwiania: lekkie.

Proba Wyprostowanych Rak Schildera - z obrotem gtowy:

« rotacja tutowia: znaczna

« opor gtowy: brak

« dyskomfort: brak.

Chad stopa za stopa: nieprawidtowo, zachwiania, napinanie rak i rozstawianie stép na
zewnatrz.

Podskoki w przéd: nieprawidtowo, chaotycznie, trudnosci z wyhamowaniem ruchu.
Podskoki w tyt: nieprawidtowo, chaotycznie, trudnosci z wyhamowaniem ruchu.
Podskoki na prawej nodze: lekko nieregularnie, miat trudnosci ze skakaniem w miejscu.
Podskoki na lewej nodze: lekko nieregularnie, miat trudnosci ze skakaniem w miejscu.
Lajkonik: nieprawidtowo, zaburzona sekwencyjnosc¢.

Skoki w serii po zaznaczonych miejscach: nieprawidtowo, zaburzona sekwencyjnosc,
trudnosci z hamowaniem.

Proba ustawienia rak géra-doét: nieprawidtowo, rece opadaty.

Pajace: nieprawidtowo.

Turlanie: nieprawidtowo, chaotycznie.

Pozycja wyprostna (wyprost przeciwko sile grawitacji): nie przyjat pozyciji, uginat
tokcie (norma wiekowa 10-20 sekund).

Pozycja zgieciowa (zgiecie przeciwko sile grawitacji): nie przyjat pozycji, nie zginat szyi
(norma wiekowa 10-20 sekund).

Lateralizacja: nieustalona - niekonsekwencja w wyborze reki i oka, w czynnos$ciach co-
dziennych - zwykle praworeczny:

« reka: lewa/oburacz

« oko: lewe/prawe.

Ruchy gatek ocznych - w czasie préb wzrokowych bardzo meczyt mu sie wzrok, mocno mrugat:
- ogolne ruchy: nieregularne

« przekraczanie linii Srodkowej: nieprawidtowo

« po skosie: nieprawidtowo



« konwergencja obuoczna: nieprawidtowa

- stabilnos¢ pola widzenia: nieprawidtowo.

Ruchy jezyka:

« gora: nieprawidtowo

« dot: prawidtowo

« na boki: prawidtowo.

Kokontrakeja (cocontraction, wspétskurcz - jednoczesna wspétpraca mieéni prostowni-
kéw i zginaczy podczas aktywnosci, reakcje nastawcze): nieprawidtowa - mocno $ciskat
terapeute i napierat z cata sita.

Poczucie bezpieczenstwa posturalnego:

+ lezenie przodem: nie okazywat strachu

« lezenie tytem: nie okazywat strachu

« siad: lekki strach i trudnosci z utrzymaniem postawy.

Reakcje posturalne: zaburzone, zgina sie w przéd, nie utrzymuje prawidtowej pozycji
podczas ruchu.

Reakcje obronne: opéznione.

Wzorce rozwoju ruchowego:

« czworakowanie: wzorzec wczesny, jednostronny

« petzanie: chaos ruchowy, stopy uniesione, brzuch nie przylega do podtogi.

Kliniczna ocena praksji (praksja to zdolno$é wykonywania celowych ruchéw; jest to
umiejetnos¢ wymyslenia lub opracowania nieznanego dziatania, zorganizowania ciata
w celu przeprowadzenia planu motorycznego oraz wykonania nowych aktywnosci ru-
chowych; w trzech etapach: ideacja-zaplanowanie-wykonanie): zaburzona, trudnosci

w realizacji zadan w przestrzeni oraz trudnosci z dostosowaniem ciata do zadania.
Wyniki Testéw Poludniowo-Kalifornijskich
Testy wykonywane s3 gtéwnie w celach orientacyjno-poznawczych ze wzgledu na brak

uaktualnionej normalizacji; z zwigzku ze zjawiskiem starzenia sie norm wyniki nalezy

traktowac je jako pogladowe, stuzace poréwnaniu postepéw w toku terapii.



Wyniki standardowe: érednia 0,0; szeroka norma -1,1 do 1,1 (wyniki od -0,5 do -1,0
sugerujg istnienie dysfunkcji przetwarzania w tym obszarze; wyniki rowne/nizsze niz -1,1
potwierdzajg problem).

- Imitacja pozycji (daje informacje o planowaniu ruchu w oparciu o pokaz): -0,5 (wy-
nik obnizony).

« Przekraczanie linii srodkowej ciata (daje informacje o tempie i jakoéci wspétpracy
miedzy pétkulami mézgu): -1,6 (wynik niski).

- Obustronna koordynacja ruchowa (daje informacje o aktywnoéci motorycznej obu
stron ciata, wyczuciu rytmu i sekwengji): 0,9 (wynik w normie).

- Réznicowanie prawo-lewo (daje informacje o rozréznianiu stron ciata): 0,2 (wynik

w normie).

- Réwnowaga w pozycji stojacej (daje informacje o poziomie reakcji réwnowaznych)
- oczy otwarte (z kontrolg wzrokowa): -0,1 (wynik w normie)
- oczy zamkniete (bez kontroli wzroku - wspétpraca uktadu przedsionkowego): -1,6

(wynik niski).

— Identyfikacja palcéw (daje informacje o poziomie percepcji dotykowej na pozio-

mie korowym): réznica pomiedzy L -0,9 (obnizony) a P -1,7 (wynik niski).

— Grafestezja (daje informacje o zdolnoéci do wizualizacji bodzcéw dotykowych

z obszaru wierzchu dtoni i koordynacji wzrokowo-ruchowej): réznica pomiedzy
L -1,7 (wynik niski) a P -0,5 (wynik obnizony).
— Lokalizacja bodzca dotykowego (daje informacje o poziomie percepc;ji czucio-

wej): -2,1 (wynik bardzo niski).
Whnioski

Wyniki przeprowadzonych préb i testéw wskazujg na wystepowanie u chtopca dysfunkg;ji
w zakresie przetwarzania sensorycznego: pod postacig zaburzen ruchu o podtozu sen-
sorycznym (zaburzenia posturalne, w tym zaburzenia posturalno-oczne i niepewno$é
posturalna, deficyty obustronnej integracji i sekwencyjnoéci oraz somatodyspraksja);

wspotwystepuje nadreaktywnosé stuchowa.



Zaburzenia posturalne na bazie deficytéw réznicowania sensorycznego - to przede
wszystkim wspétistniejace deficyty ze strony uktadu przedsionkowego (zmystu réwno-
wagi) i propriopcepcji (czucie gtebokie migéni, $ciegien, stawéw), u chtopca o charakterze:
. zaburzen posturalno-ocznych (przejawiaja sie niezgrabnymi ruchami, obnizo-
nym napieciem miesniowym, problemami w pracy ciata przeciwko sile grawitacji,
stabszym czuciem swojego ciata, co uwidacznia sie w zadaniach ruchowych oraz
trudnosciach z utrzymaniem réwnowagi statycznej i dynamicznej, a takze w proble-
mach z przystosowaniem posturalnym do ruchu oraz w umiejetnosci nasladowania
— trudnosci z przetozeniem tego, co widzi na swoje ciato)
« niepewnosci posturalnej spowodowanej staba regulacja postawy przy podwrazli-
wosci proprioceptywnej i nadwrazliwosci przedsionkowe;j.
- zaburzen obustronnej integracji i sekwencyjnosci, ktére moga sie manifestowac
trudnosciami z wyhamowaniem ruchu w zadaniach wymagajacych wyczucia rytmu
i sekwencji oraz trudnosciami z przekraczaniem linii Srodkowej ciata.
Somatodyspraksja (zaburzenia planowania motorycznego z komponentg zaburzen
réznicowania dotykowego) - neurofizjologiczna trudnoé¢ z planowaniem i wykonywa-
niem ruchéw, zaréwno w zakresie duzej, jak i matej motoryki oraz trudnosci z czuciem
utozenia ciata w przestrzeni. Powoduje niezdarnosc¢ i problemy z koordynacjg ruchowsa,
problemy z obureczng koordynacjg ruchowa oraz stabe umiejetnosci z zakresu matej
motoryki. Czesto wystepujg problemy z inicjacja czynnosci - dziecko nie wie, od czego
zaczg( zabawe czy ruch, potrzebuje pokazu, wyszukuje kogos, kogo moze nasladowag,
najlepiej wykonuje czynnosci, ktdre juz zna; wiele dziatan ruchowych wykonywanych jest
nieefektywnie (z duzym wysitkiem i napieciem) i dziecko ponosi w nich sporo porazek.
Zaburzenia dotyku réznicujacego objawiajg sie problemami z precyzyjnym okresleniem
miejsca dotkniecia i rozpoznawaniem ksztattu przedmiotu bez kontroli wzroku. Dziecko
moze mie¢ trudno$¢ z odréznieniem sity bodzca dotykowego lub okresleniem réznic
i podobienstwa miedzy bodZzcami; przektada sie to na aktywnosci zwigzane z zabawg
z pitkg albo umiejetnosci zwigzane z pisaniem.
Zaburzenia uktadu przedsionkowego (system réwnowagi i odczuwania ruchu) wptywaja

m.in. (wspélnie ze zmystem propriocepcji) na napiecie mieéniowe, réwnowage i ruch,



postawe ciata, planowanie motoryczne, koordynacje wzrokowo-ruchowg (prace reki pod
kontrolg wzroku), a takze percepcje stuchowa oraz ruchy gatek ocznych.

Zaburzenia uktadu proprioceptywnego (tzw. czucie gtebokie z migéni, $ciegien stawéw),
taczacego sie z uktadem przedsionkowym, wptywajg na Swiadomos¢ ciata i ksztattowanie
schematu ciata, kontrole i planowanie ruchu, jego ptynnos¢, umiejetnosé stopniowania
ruchu, umiejetnosé dostosowania sity do aktywnosci. Staba propriocepcja w palcach
dtoni powoduje trudnosci z wtasciwym chwytem otéwka, co wptywa na jakos¢ rysunku;
zaburzona propriocepcja w stopach powoduje trudnosci z utrzymaniem réwnowagi, szcze-
gblnie na nieréwnych powierzchniach. Z powodu deficytéw w zakresie propriocepcji na
ruchomym sprzecie - wyrazne problemy z utrzymaniem sie w siadzie, dziecko ma stabe
przystosowanie posturalne do ruchu - spada w strone wychylenia; podczas skakania
usztywnia kolana, ma ostabiong rotacje przedramienia, zaburzone tzw. ruchy posturalne
w tle (ruchy wspomagajace gtéwny ruch).

Wspotwystepujaca nadreaktywnosé/nadwrazliwos¢ stuchowa powoduje strach przed
niektérymi dzwiekami, wzmozone reakcje na dzwieki oraz zaburzenia uwagi stuchowej,
bedzie takze wptywaé na przecigzenie; moze by¢ przyczyng nagtych wybuchéw agresji;
dzieci czesto produkujg gtosne dZzwieki, aby w sposéb samodzielny zorganizowac¢ sobie
Srodowisko dZzwiekowe i ograniczy¢ dyskomfort pochodzacy z zewnatrz. Moze to w zna-
czacy sposob wptywacé na poziom pobudzenia i uwagi, brak koncentracji, szybka
utrate uwagi, wysoki i niezorganizowany poziom aktywnosci; moze takze powodo-

wac trudnosci zhamowaniem reakcji oraz powodowa¢ dezorganizacje zachowania.

Zalecenia

1. Terapia integracji sensorycznej majgca na celu:

poprawe planowania ruchu

poprawe reakcji posturalnych

poprawe przetwarzania wrazen przedsionkowo-proprioceptywnych

poprawe przetwarzania wrazen dotykowych

dostarczenie poczucia sukcesu i sprawczosci.



2. Terapia stuchowa - Johansen IAS.
3. W nastepnej kolejnosci - Program Stymulacji i Integracji Odruchéw wedtug INPP.
4. Monitorowanie rozwoju, wspomaganie psychologiczne.

5. Monitorowanie rozwoju, badanie specjalistyczne w kierunku zaburzen ze spektrum

autyzmu (podtyp: zespét Aspergera).

Opis przypadku 2

Dziewczynka zostata oceniona pod katem rozwoju proceséw przetwarzania sensorycz-
nego z powodu obserwowanej nadpobudliwosci psychoruchowej, trudnosci z regulacja

emocji i opéZnionego rozwoju mowy.

Ocena przetwarzania sensorycznego wediug L.J. Miller

W ocenie zostaty wykorzystane nastepujace metody diagnostyczne:

. obserwacja, wywiad, préby kliniczne (APR 2-4: arkusz préb rozwojowych w modyfi-
kacji I. Palickiej)

« kliniczna ocena planowania motorycznego (praksji). Praksja to zdolno$é wykonywa-
nia celowych ruchéw. Obejmuje umiejetnos¢ wymyslenia lub opracowania nieznane-
go dziatania i organizowania ciata w celu przeprowadzenia planu motorycznego oraz
wykonania nowych aktywnosci ruchowych.

Ocene funkcjonowania sensomotorycznego przeprowadzono na podstawie obserwacji

swobodnej i ukierunkowanej zabawy oraz informacji uzyskanych z Kwestionariusza Roz-

woju Sensomotorycznego. Obserwowano rodzaj i jakos¢ umiejetnosci ruchowych, stan
funkcjonowania podstawowych zmystéw oraz jako$¢ organizacji informacji odbieranych
przez ciato do celowego dziatania (praksji). Wedtug dr A.J. Ayres (twérczyni teorii integra-
cji sensorycznej) najwczesniej dojrzewajace, najbardziej podstawowe zmysty - dotyko-
wy, proprioceptywny (czucie gtebokie z mie$ni, éciegien i stawdw) oraz przedsionkowy

(zmyst réwnowagi) wraz z integracjg odruchéw lez3 u podstaw catego rozwoju dziecka.



Funkcjonowanie zmystu stuchu i wzroku (przy braku uszkodzen) jest stymulowane przez
bodzZce sensoryczne ptynace z dotyku, propriocepcji i uktadu przedsionkowego. Zmysty
te wptywaja na rozwéj mowy, umiejetnosci ruchowe, koordynacje ruchowg, koncentracje
oraz poziom aktywnosci ruchowej. Prawidtowe funkcjonowanie tych zmystéw jest nie-

zbedne do tego, aby dziecko mogto nabywac¢ nowe umiejetnosci ruchowe i poznawcze.
Dane z obserwacji

W czasie badania dziewczynka byta pogodna, zaciekawiona sprzetami, poczatkowo dos¢

statyczna, nie wiedziata, od czego zacza¢ zabawe, jak jg kontynuowa¢, z czasem ,rozkre-

cita sie” i byta dos¢ pobudzona ruchowo, biegata od sprzetu do sprzetu bez planu. Ruch
ja bardzo pobudzat, co powodowato coraz wiekszy chaos i dezorganizacje; z czasem
stawata sie nieostrozna.

« Bardzo duzo wokalizowata.

« Prég bélu podwyzszony - ostabiona reakcja na uderzenie; domagata sie silnych
bodZcéw.

« Uwaga bardzo przerzutna, krétka koncentracja uwagi na zadaniu.

. Dziewczynka nie potrafita usigé¢ na podwieszanym watku jak na koniku (siadata jak
na huétawce), spadata z niego; po pokazaniu - siadata prawidtowo i prawidto sie
przytrzymywata.

« Chetnie wchodzita wysoko, ale czasami méwita nagle: ,jestem za mata”.

« Chetnie chodzita po $ciezce fakturowej, szta jednak krokiem dostawnym.

« Potrafita dopasowywac elementy w pary.

- Potrafita zbieraé¢ mate elementy do woreczka, sama sobie poprawiata utozenia wo-
reczka.

« Chetnie wchodzita do beczki i w niej przez chwile siedziata, wyciszata sie w ciasnej
przestrzeni.

« Chetnie zjezdzata ze zjezdzalni, sama wchodzita na zjezdzalnie, prébowata tez
wchodzi¢ od drugiej strony i dobrze sobie z tym radzita.

« Na duzej pitce w potozeniu na brzuchu - lekki strach, w potozeniu na plecach i w sia-



dzie - panika i ucieczka z pitki.

Bata sie hustania w hustawce- topku, wytrzymata tylko 1 obrét i uciekta.

Na hustawce chetnie usiadta, potrafita sama sie rozhustaé, ale hustata sie niezbyt
dtugo.

W hamaku w potozeniu na brzuchu dobrze utrzymywata gtowe, ale hustata sie
krétko.

Na helikopterze (tylko nogi) hustata sie krétko, ze strachem.

Na grzybku - trzymata sie prawidtowo; na koniku w potozeniu na brzuchu - potrafita
sie przytrzymad, ale szybko chciata schodzi¢.

Mylita czesci ciata: brzuch/plecy w instrukcjach ,potéz sie na brzuchu, na plecach”.
Odruchy obronnego podporu prawidtowe; rotacja tutowia prawidtowa.

Chetnie jechata na wézku w potozeniu na brzuchu, sama sie odpychata, osiggata wy-
prost konczyn.

Chetnie bawita sie masami plastycznymi (piankolina, gumolina, piérka), ale negatyw-
nie reagowata na wziecie za reke czy dotkniecie w talii lub na szyi.

Potrafita przypinac i odpina¢ klamerki, ale chwytem dtoniowym, a nie pesetowym;
potrafita otworzy¢ pudetko z nietypowym zamknieciem.

Zabawka dZzwiekowg bawita sie bardzo krétko, nie chciata powtarza¢ zabawy, mocno
reagowata na dzwieki z otoczenia.

Potrafita podskoczy¢ obunéz, zeskok z jednego stopnia - nieregularnie. Na jedne;j

nodze stata tylko 2 sekundy (norma wiekowa 3-4 sekundy).

Whnioski

Kliniczna obserwacja funkcji neurofizjologicznych oraz dane uzyskane z wywiadu wskazuja
na wystepowanie u dziewczynki ztozonej dysfunkcji w zakresie przetwarzania sensorycz-
nego pod postacig zaburzei modulacji sensorycznej (przede wszystkim nadwrazliwo$é
dotykowa oraz przedsionkowa - nietolerancja ruchu, a takze nadreaktywno$¢ stuchowa),
podwrazliwoéci proprioceptywnej oraz zaburzen ruchu o bazie sensorycznej (pod posta-

cig zaburzeri posturalnych oraz niepewnoéci posturalnej; do dalszej obserwaciji: praksja).



1. Zaburzenia modulacji sensorycznej o charakterze nadwrazliwosci/nadreaktywosci.

« Obronnos¢ dotykowa moze powodowac nadmierng reakcje na bodziec dotykowy
tak, jakby byt bolesny lub nieprzyjemny; dotyczy to szczegélnie niespodziewanego
dotyku, zwtaszcza w wiekszej grupie, co moze powodowac irracjonalny lek i wy-
cofanie oraz koniecznos$¢ silnej kontroli otoczenia, powoduje réwniez potrzebe
unikania niektérych rodzajow faktur, a takze trudne do opanowania pobudzenie
ruchowe.

« Nietolerancja ruchu powoduje strach/dyskomfort podczas ruchu i aktywnosci ru-
chowych.

. Zaburzenia uktadu przedsionkowego (system réwnowagi i odczuwania ruchu)
wptywaja m.in. (wspélnie ze zmystem propriocepcji) na napiecie mie$niowe, réwno-
wage i ruch, postawe ciata, planowanie motoryczne, koordynacje wzrokowo-ruchowa
(prace reki pod kontrolg wzroku), a takze na percepcje stuchowg oraz ruchy gatek
ocznych.

« Nadwrazliwos¢ stuchowa powoduje strach przed niektérymi dzwiekami, wzmozone
reakcje na dzwieki oraz zaburzenia uwagi stuchowej, a takze wptywa na przecigze-
nie; moze by¢ przyczyng nagtych wybuchéw agresji. Dzieci czesto produkuja gtosne
dzwieki, aby w spos6b samodzielny zorganizowa¢ sobie Srodowisko dzwiekowe

i ograniczy¢ dyskomfort z pochodzacy z zewnatrz.

Deficyty modulacji sensorycznej w znaczacy sposéb moga wptywac na poziom pobudzenia
i uwagi (brak koncentracji, szybka utrata uwagi, wysoki i niezorganizowany poziom aktyw-
nosci), byé przyczyna trudnosci z hamowaniem reakcji oraz powodowaé dezorganizacje
zachowania. W przypadku dziewczynki samodzielne, chaotyczne aktywnosci ruchowe

moga by¢ czynnikiem dezorganizujgcym, powodujacym trudnosci z koncentracja.

2. Zaburzenia rejestracji pod postaciag podwrazliwosci proprioceptywnej powo-
duja zwiekszone potrzeby dotyczace doznawania silnych bodZzcéw cielesnych - stad
potrzeba dociskania i Sciskania, a takze podwyzszony prég b6lu. W celu kompensacji

dziewczynka moze potrzebowaé bodzcéw proprioceptywnych (np. iciskanie, do-



ciskanie), ktére maja dziatanie wyciszajace i stabilizujace, kiedy zostang dostar-

czone w odpowiedni sposob.

Zaburzenia uktadu proprioceptywnego (tzw. czucie gtebokie z mieéni, $ciegien stawéw),
taczacego sie z uktadem przedsionkowym, wptywajg na Swiadomos¢ ciata i ksztattowanie
schematu ciata, kontrole i planowanie ruchu, jego ptynnos¢, umiejetnosé stopniowania
ruchu, umiejetno$¢ dostosowania sity do aktywnosci. Staba propriocepcja w palcach
dtoni powoduje trudnosci z wtasciwym chwytem otéwka, co wptywa na jakos$¢ rysunku;
zaburzona propriocepcja w stopach powoduje trudnosci z utrzymaniem réwnowagi,
szczegblnie na nieréwnych powierzchniach. Z powodu deficytéw w zakresie proprio-
cepcji na ruchomym sprzecie moga wystepowac problemy z utrzymaniem sie w siadzie
- dziewczynka ma stabe przystosowanie posturalne do ruchu: spada w strone wychyle-
nia; podczas skakania usztywnia kolana, ma ostabiong rotacje przedramienia, zaburzone

tzw. ruchy posturalne w tle (ruchy wspomagajace gtéwny ruch).

3. Zaburzeniaruchu nabazie sensorycznej (na podtozu deficytéw przedsionkowo-

-proprioceptywnych oraz dotykowych).

« Zaburzenia posturalne pod postacig zaburzen regulacji napiecia miesniowego, za-
burzen obustronnej koordynacji ruchowej, trudnosci z przekraczaniem linii Srodko-
wej ciata, zaburzen réwnowagi statycznej i dynamiczne;.

- Niepewno$é posturalna (zaburzenie o charakterze posturalnym na bazie nad-
wrazliwosci ze strony uktadu przedsionkowego i stabej regulacji proprioceptywne;
- dziewczynka boi sie zmian pozycji ciata, gdy nie ma dostateczne podparcia dla

plecéw czy brzucha).

Zaburzenia posturalne na bazie deficytéw przetwarzania sensorycznego to przede
wszystkim wspétistniejgce deficyty ze strony uktadu przedsionkowego (zmystu réw-
nowagi) i propriopcepcji (czucie gtebokie). Przejawiaja sie niezgrabnymi ruchami, ob-
nizonym napieciem mie$niowym, stabszym czuciem swojego ciata, co uwidacznia sie
w zadaniach ruchowych oraz trudnosciach z utrzymaniem réwnowagi statycznej i pro-

blemach z przystosowaniem posturalnym do ruchu.



4. Do dalszej obserwacji - planowanie ruchu (praksja) w aspektach:

planowania dziatah w przestrzeni

przetaczania z aktywnosci na aktywno$¢

umiejetnosci samodzielnego podejmowania nowych zabaw

rozwijania zabawy wyobrazeniowe;.

Mocna strong dziewczynki jest dobra pamiec oraz ciekawos¢ poznawcza.

Zalecenia

5. Terapia integracji sensorycznej majaca na celu:

- poprawe przetwarzania wrazen przedsionkowo-proprioceptywnych i zmniejszenie
niepewnosci grawitacyjnej, nietolerancji ruchu i niepewnosci posturalnej

- poprawe reakcji posturalnych

« poprawe przetwarzania wrazeh dotykowych

- poprawe funkcji uwagowych w oparciu o stymulacje przedsionkowa

- dostarczenie sukcesu i przyjemnosci podczas aktywnosci ruchowych

« poprawe planowania ruchu

- stymulacje do samodzielnej konstruktywnej zabawy.
6. W przysztosci ocena przetwarzania stuchowego i trening stuchowy.

7. Monitorowanie rozwoju.
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Dziecko z FASD w gabinecie
psychologa - wskazéwki
praktyczne

MGR ANNA PIASKOWSKA

psycholog, psychotraumatolog;
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna Nr 3
w Gdyni

W tej czesci zaprezentowane zostang metody diagnozy oraz pracy psychologicznej z dzie¢-
mi z FASD, ze szczegélnym uwzglednieniem pracy psychologéw w poradniach psycholo-
giczno-pedagogicznych oraz psychologéw szkolnych. Opisane zostang polecane, stan-
daryzowane narzedzia diagnostyczne. Wykaz narzedzi diagnostycznych, ze szczegdlnym
uwzglednieniem testéw badajacych kluczowe w FASD funkcje poznawcze, problemy spo-
teczno-emocjonalne, zaburzenia adaptacyjne oraz objawy psychopatologiczne, zawiera
zatacznik nr 1: Badanie neuropsychologiczne - narzedzia standaryzowane.'

Dziecii mtodziez z FASD zazwyczaj kieruje sie do poradni na diagnoze psychologiczno-
-pedagogiczng z uwagi na trudnosci w nauce i/lub zachowaniu. Trudnosci te wczesniej sa
diagnozowane jako wynikajgce np. z ADHD, zaburzen ze spektrum autyzmu (,nie rozumie,
ze sprawia komus przykro$¢”, ,ma trudnosci z funkcjonowaniem w grupie réwiesniczej’,
,SZtywno trzyma sie ustalonego planu, z trudem znosi zmiany”, ,nie rozumie zartéw”),
z obnizonych zdolnosci poznawczych i niedostatecznych osiggnie¢ edukacyjnych (,ma
trudnosci z pamieciy”, , z trudem uczy sie tabliczki mnozenia i zapamietuje wiersze”,
,mimo wielu powtdrzen nie pamieta”, , ma trudnosci w pisaniu i czytaniu’, ,nie rozumie
zadan z treécig”, ,nie potrafi dokonaé interpretacji wiersza”), trudnoéci w zachowaniu
(,jest impulsywny, czesto wybucha bez powodu”, ,nie przestrzega ogélnie przyjetych za-

sad”, ,ktamie”), probleméw w relacjach z réwie$nikami i dorostymi (,nie stucha polecer’,



,nie bawi sie z rowiesnikami, preferuje kontakty z mtodszymi dzie¢mi’, ,jest odrzucany
przez réwiesnikéw, $mieja sie z niego”, ,pajacuje”). Rzadziej na badanie kierowane jest
dziecko z juz rozpoznanymi zaburzeniami neurorozwojowymi wynikajacymi z prenatalnej
ekspozycji na alkohol.

Diagnostyka FASD ma rézne cele i przebieg. Celem moze by¢ wyjasnienie podtoza
wystepujacych objawéw i nadanie jednostki nozologicznej zgtaszanym trudnosciom,
skierowania na dalsze badania diagnostyczne, okreslenie zalecen dotyczacych pracy
z dzieckiem w domu, wspomagania w edukacji czy tez oddziatywan terapeutycznych. Cele
diagnozy moga by¢ rézne dla diagnosty, rodzicéw/opiekundw, nauczycieli i terapeutéw,
a w koncu tez dla samych badanych. Ustalenie celéw diagnozy bedzie okreslato w duzej
mierze zakres podejmowanych dziatan, zalecen podiagnostycznych, kierunkéw pracy

z dzieckiem i opiekunami oraz szkota.

Warunki badania dziecka z FASD

Z uwagi na trudnosci neurorozwojowe dzieci z FASD (m.in.: trudno$ci w obszarze proce-
sOw uwagi, pamieci, wzmozong reaktywnos¢ w nowych sytuacjach, zaburzenia proce-
séw integracji sensorycznej) nalezy szczegélnie zadbaé o sprzyjajace warunki fizyczne
prowadzonej diagnozy - ograniczenie nadmiaru bodZcéw oraz zminimalizowanie bodz-
céw, ktére moga wywotywaé reakcje stresowe (np. za pomoca stonowanych koloréw
$cian gabinetu, bez obrazéw itp., a takze dzieki zredukowaniu pochodzacych z zewnatrz
czynnikéw rozpraszajacych). Nalezy réwniez zwréci¢ uwage na umieszczenie pomocy
diagnostycznych: biurko lub stét powinny by¢ opréznione, a pomoce do badan znajdowa¢
sie w takim miejscu, by nie rozpraszaty badanego.

Z uwagi na szeroki zakres badania - zwtaszcza psychologicznego - oraz mozliwe zme-
czenie dziecka, istotne wahania uwagi, zmiany nastroju i motywacji, warto zaplanowa¢
kilka sesji diagnostycznych (zgodnie z wytycznymi zawartymi w podrecznikach do kaz-
dego z zastosowanych testéw). Rezerwacja kilku nieodlegtych terminéw jest gwarancja
przeprowadzenia spdéjnej diagnozy psychologicznej.

Niezaleznie od liczby spotkan z dzieckiem niezbedne jest zaplanowanie spotkan z ro-

dzicami/opiekunami - pierwszego, przed badaniem dziecka, w celu zebrania wywiadu,



ustalenia celéw i przebiegu diagnostyki, oraz podsumowujacego, po badaniu, w celu
omdwienia wynikéw, hipotez diagnostycznych, planéw dalszej pomocy dziecku i rodzi-
nie. Optymalne bytoby zorganizowanie koficzacego caty proces diagnostyczny spotkania
przedstawiciela badz catego zespotu diagnozujacego dziecko w poradni z rodzicami (mozna

takze zaplanowa¢ spotkanie online za pomoca dostepnego komunikatora).

Diagnoza psychologiczna dziecka w kierunku FASD

Poniewaz FASD jest zaburzeniem neurorozwojowym, u podtoza ktérego lezy uszkodzenie
uktadu nerwowego wskutek prenatalnej ekspozycji na alkohol, zaleca sie, aby diagnoze
psychologiczng przeprowadzat neuropsycholog badz psycholog z odpowiednim przeszko-
leniem w obszarze diagnozy neuropsychologicznej. Jak wskazuje praktyka - istotne jest
doswiadczenie diagnostyczne badajacego, jego wiedza z zakresu psychologii rozwojowe;j,
psychologii klinicznej, psychotraumatologii, teorii przywigzania. Doswiadczony diagnosta
poradni psychologiczno-pedagogicznej jest zatem w stanie dokonaé oceny kluczowych
obszaréw rozwoju poznawczego, spoteczno-emocjonalnego oraz psychopatologii tego
rozwoju w sposéb, ktdry pozwoli na wykorzystanie wynikéw do diagnozy FASD badz do
monitorowania rozwoju dziecka z rozpoznanym juz FASD oraz ukierunkowania pracy
w szkole i domu.

Nie istnieje ,ztoty standard” wraz z konkretnym zestawem metod testowych do diagno-
zy psychologicznej, pedagogicznej czy tez neurologopedycznej dzieci w kierunku FASD.
Zaleca sie stosowanie narzedzi standaryzowanych wraz z normami dla danego wieku;
nalezy jednak zwréci¢ uwage na jakosciowe wykonanie testu przez osobe badang, dane
z obserwacji. Warto takze wesprze¢ sie wynikami badan neurologopedy badz logopedy
oraz pedagoga i fizjoterapeuty lub terapeuty integracji sensoryczne;.

Przeprowadzone testy, zebrane informacje, wytwory (np. rysunki dziecka), dokumenta-
cja stuza do oceny funkcjonowania dziecka w wymienionych ponizej obszarach, zgodnie

z zaleceniami opracowanymi przez interdyscyplinarny zespét polskich ekspertow:!
1. Funkcjonowanie poznawcze:
— inteligencja

— gnozja (wzrokowa, stuchowa, dotykowa)



— praksja

— uwaga

— jezyki komunikacja

— funkcje wzrokowo-przestrzenne

— pamiel i proces uczenia sie

— funkcje wykonawcze (pamieé operacyjna, planowanie i organizacja, elastycznoé¢,
hamowanie, fluencja)

— grafomotoryka, motoryka mata.

2. Sfera emocjonalno-spoteczna, trudnosci adaptacyjne i objawy psychopatologiczne:
— emocje, wspdtodczuwanie
— mentalizacja, teoria umystu
— rozumienie i przestrzeganie norm spotecznych
— realizacja zadan rozwojowych
— relacje z rowiesnikami
— procesy fizjologiczne (sen, czuwanie, jedzenie, objawy z autonomicznego uktadu
nerwowego)
— procesy samoregulacji
— wrazliwo$¢ sensoryczna
— objawy lekowe
— zaburzenia zachowania

— zaburzenia rozwoju osobowosci.

Dobdr testéw zalezy od zasobdw placéwki oraz uprawnien i umiejetnosci diagnosty.
W praktyce korzystne wydaje sie byé potgczenie w badaniu psychologicznym dziecka
w kierunku FASD testu badajacego czynnik ogélny inteligencji z testami dajgcymi mozli-
wos¢ oceny jak najwiekszej liczby wyzej wymienionych obszaréw rozwojowych.
Istniejg takze narzedzia o udowodnionej czutosci diagnostycznej w grupie FASD, mo-
gace by¢ podstawg procesu diagnostycznego, np. dla grupy dzieci w wieku 3-52 oraz dla
grupy dzieci 5-10%.W interpretacji wynikéw badan testowych nalezy uwzgledni¢ wptyw

na osiggniete rezultaty aktualnej sytuacji zyciowej, historii zycia dziecka, czynnikéw



traumatyzujacych. W przypadku watpliwosci zalecane jest powtdrzenie badan po usta-
bilizowaniu sie sytuacji badanego.

Badania kontrolne powinny by¢ wykonywane w nastepujacych okresach zycia dziecka:

w 4. roku zycia

okoto 6.-7. roku zycia (na progu edukacji szkolnej)

okoto 11.-12. roku zycia (poczatek okresu adolescencji)

okoto 18. roku zycia.

Kolejnosé wykonywania badan przez specjalistéw nie ma znaczenia dla catosci diagnozy;
istotna jest natomiast komunikacja miedzy nimi oraz zespotowe omdwienie uzyskanych
wynikéw i ustalenie rozpoznania.

Podsumowujac: diagnoza dziecka w kierunku FASD obejmuje zaréwno wystandaryzowane
testy psychologiczne, jak i préby kliniczne, wytwory (np. rysunki dziecka) oraz dostepna
dokumentacje. Jej istotg jest opis funkcjonowania dziecka, potgczenie trudnosci rozwo-
jowych z objawami w codziennym funkcjonowaniu oraz w edukacji, a takze wskazanie
mocnych stron. Ustalenie rozpoznania prowadzi¢ bedzie do okreslenia zakresu wsparcia

i potrzeb dziecka i rodziny.

Rola psychologa szkolnego

Z uwagi na obszernos¢ diagnozy w kierunku FASD, zaréwno pod wzgledem formalnym,
jak i merytorycznym, wydaje sie niemozliwe, aby prowadzi¢ jg w ramach obowigzkéw
psychologa, pedagoga, logopedy w szkole. Specjalista szkolny - przede wszystkim psy-
cholog lub pedagog -mégtby realizowaé zadania z zakresu psychoedukacji nauczycieli,
petni¢ role tacznika pomiedzy szkota, rodzicamii poradnig, monitorowac i koordynowa¢
dziatania wspierajace dziecko w szkole (placéwce edukacyjnej) oraz jego rodzicéw. Po-
dobnie, zesp6t poradni psychologiczno-pedagogicznej (pedagog, logopeda) petni klu-
czowg role w diagnostyce FASD na etapie przesiewowym,' pdZniejszej terapii dziecka
oraz ukierunkowaniu rodziny do podjecia odpowiednich dziatar oraz nadzorze nad ich

skutecznoscia.
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a

Badanie neuropsychologiczne - narzedzia standaryzowane
W nawiasie podano wiek, dla ktérego dane narzedzie ma normy.

Wydawcy testow:

Pracownia Testéw Psychologicznych i Pedagogicznych

https:/www.pracowniatestow.pl

Pracownia Testéw Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego

https://www.practest.com.pl

Instytut Badan Edukacyjnych http:/www.ibe.edu.pl

Centralny Osrodek Metodyczny Poradnictwa Wychowawczo-Zawodowego Mini-

sterstwa Edukacji Narodowej

KomLogo https:/www.komlogo.pl

Zaktad Logopedii i Jezykoznawstwa Stosowanego Uniwersytetu Marii Curie

Sktodowskiej w Lublinie

1. Testy Rozwoju Intelektualnego

Skala Stanford Binet 5¢ (2-70)

Skale Inteligencji i Rozwoju dla Dzieci w Wieku Przedszkolnym IDS® (3-5)
Skale Inteligencji i Rozwoju dla Dzieci w wieku 5-10 lat IDSP (5-10)

Skale Inteligencji i Rozwoju dla Dzieci i Mtodziezy IDS 2° (5-20)

Dziecieca Skala Rozwojowa DSR? (0,2-3)



https://www.pracowniatestow.pl
https://www.practest.com.pl
http://www.ibe.edu.pl
https://www.komlogo.pl

WISC V Skala Inteligencji dla Dzieci - wydanie pigte® - w przygotowaniu

1.a. Niewerbalne Testy Rozwoju Intelektualnego -

Miedzynarodowa Wykonaniowa Skala Leitera P-93° (3-15)
Neutralny Kulturowo Test Inteligencji Cattella - Wersja 1 CFT 1-R® (4-9)

Neutralny Kulturowo Test Inteligencji Cattella - Wersja 2 CFT 20-R® (8-59)

2. Poszczegolne funkcje poznawcze

Neuropsychologiczna Diagnoza Dzieci NDD® (4-10)

WS/ZF-R Test Stéw i Test Liczb Rudolfa H. WeiBa (8-19)

2a. Funkcje werbalne

Test Rozwoju Jezykowego TRJ< (4-9)
Obrazkowy Test Stownikowy - Rozumienie OTS® (2-7)

Inwentarz Rozwoju Mowy i Komunikacji IRMIK® Stowa i Gesty (8-18 miesiecy),
Stowa i Zdania (18-36 miesiecy)

Test Stownikowy dla Dzieci® (4-7)
Powtarzanie pseudostéwe (4-9)

Bateria Testéw do Badania Funkgji Jezykowych i Komunikacyjnych u Dzieci LCTB

b _ w przygotowaniu

Bateria Testéw Fonologicznyche (5,11-8,5)
Karty Oceny Logopedycznej Dziecka - KOLD® (1. mz.-9 lat)

Standaryzowany Logopedyczny Test Przesiewowy dla Dzieci w Wieku Szkolnym?
(6;1-14;11)




. Standaryzowany 100-wyrazowy Test Artykulacyjny® (3;0-7;3)

2b. Funkcje wykonawcze

Sortowanie Kart dla Dzieci SKD® (3-12)

Test Ptynnosci Figuralnej Ruffa® (od 16)

Bateria Diagnozy Funkcji Poznawczych PU1° (10-13)

Kolorowy Test Potgczen - Wersja dla Dzieci CCTTP - w przygotowaniu

2c. Pamiec i uczenie sie

Test Pamieci Wzrokowej Bentona® (5-79)

Test Figury Ztozonej Reya“ (8,6-14,5)

Test Uczenia sie Stuchowego TUS® (9-13)

CVLT - Kalifornijski Test Uczenia sie Jezykowego® (od 16)

2d. Funkcje wzrokowo-przestrzenne
. Test Rozwoju Percepcji Wzrokowej DTVP 3 — w przygotowaniu

. Test Figury Ztozonej Reya® (8,6-14,5)

3. Problemy emocjonalne i behawioralne, objawy psychopatologiczne

. CDI 2 Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy Depresji u Dzieci i Mtodziezy® (7-18)
- CONNERS 3 Zestaw Kwestionariuszy do Diagnozy ADHDP (6-18)

« STAI C Inwentarz Stanu i Cechy Leku dla Dzieci® (10-14)

« KompOs - Skala Kompetencji Osobistej? (11-17)

. ABAS - 3 System Oceny Zachowan Adaptacyjnych® (0-20)

- SENA System Diagnozy Dzieci i Mtodziezy® - w przygotowaniu
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Charakterystyka
funkcjonowania dziecka z FASD
na réznych etapach jego rozwoju

DR N. MED. MALGORZATA KLECKA

Pracownia Diagnostyki i Terapii
Zaburzen Rozwojowych w Swierklanach;
Fundacja Fastryga

Ptodowy zespét alkoholowy (fetal alcohol syndrome - FAS) jest najpowazniejsza konse-
kwencjg dziatania alkoholu na ptéd w okresie prenatalnym. FAS manifestuje sie w rézny
sposéb na przestrzeni zycia, a objawy obejmujg zaréwno wrodzone anomalie strukturalne
(charakterystyczne cechy dymorficzne ciata, szczegélnie twarzy), jak i problemy neuro-
kognitywne oraz behawioralne.

Poniewaz FAS nie jest zaburzeniem dychotomicznym (tzn. albo wystepujg wszystkie
objawy, albo jest ich brak), wprowadzono termin FASD (fetal alcohol spectrum disorders
— spektrum poalkoholowych wrodzonych zaburzer rozwojowych). FASD obejmuje catg
game zaburzen zwigzanych z prenatalng ekspozycjg na alkohol.

Dzieci z FASD maja trudnosci z przyswajaniem i zapamietywaniem informacji oraz roz-
wigzywaniem nawet bardzo prostych probleméw i wtasciwg ich oceng. Mowa rozwija sie
u nich z opéznieniem, maja ktopoty ze stuchem i koncentracjg uwagi.

U oséb z FASD wystepujg ogromne problemy w sferze pamieci - gtéwnie z kodowaniem
i zapamietywaniem informacji, co wigze sie z uszkodzeniem obszaru hipokampa oraz
ptatéw czotowych. Prenatalna ekspozycja na alkohol powoduje takze nieprawidtowy
rozwéj motoryczny: zaburzenia réwnowagi, kontroli motorycznej, niezgrabnos¢ ruchéw,
nieprawidtowy chéd. Objawy te moga byc¢ rezultatem teratogennego efektu etanolu za-

réwno na oérodkowy uktad nerwowy (gtéwnie mézdzek), jak i obwodowy uktad nerwowy.



Mate dzieci moga prezentowac objawy zaburzonego funkcjonowania w obszarze duze;
i matej motoryki, sg one jednak oceniane jako ,tagodne” w poréwnaniu np. z porazeniem
mozgowym.

U dzieci po prenatalnej intoksykacji alkoholowej obserwuje sie stabo rozwiniete funkcje
wykonawcze (wyzsze funkcje poznawcze: regulacja uwagi, pamieé robocza, planowanie
i organizacja dziatan, umiejetno$¢ rozwiagzywania probleméw), co wyraza sie np. w braku
umiejetnosci przenoszenia uwagi z jednej czynnosci na drugg, trudnosci w jednoczesnym
przyswajaniu kilku informacji oraz niezdolno$ci do opracowania strategii nawet najprost-
szych codziennych probleméw.!

Dzieci z FASD wykazuja szeroki wachlarz zaburzen neurozwojowych, takich jak deficyt
uwagi, funkcji wykonawczych, trudnosci adaptacyjnych, zaburzei motorycznych, trud-
nosci z pozawerbalnym i werbalnym uczeniem sie. Obecne badania stwierdzaja takze, ze
dzieci z FASD majg obnizong sprawnosc intelektualng. W poréwnaniu z dzie¢mi bez FASD
z podobnym IQ odnotowano réznice w ich manifestacji neurorozwojowej. Neurorozwo-
jowe i behawioralne skutki narazenia na alkohol w okresie prenatalnym trwajg z réznym
natezeniem przez cate zycie.?

Dzieci z FASD czesto majg stabg zdolnos$¢ uktadu nerwowego do integracji bodzcow
sensorycznych. Moze to znacznie wptywac¢ na komfort oraz jakos¢ ich zycia. Dzieci musza
wktadaé wiecej wysitku w aktywnosci fizyczne, osiggaja mniej sukceséw niz ich rowie-
$nicy, majg mniej radosci i satysfakcji z tych aktywnosci. Trudno$ci z przetwarzaniem
sensorycznym moga przejawiac sie w problemach z uczeniem sig, opéZnionym rozwojem
psychoruchowym czy w trudnych zachowaniach.

Perspektywa neurorozwojowa zaktada, ze rozwdj osrodkowego uktadu nerwowego
polega na stopniowym przejmowaniu kontroli wyzszych pieter uktadu nerwowego (kory
mézgowej) nad nizszymi pietrami, czyli oérodkami podkorowymi. Nadmierna aktywnosé
o$rodkéw podkorowych i dominacja czynnosci odruchowych nad czynnosciami celowy-
mi (zaleznymi od woli) wptywa negatywnie na zachowania dzieci, ich emocjonalnos¢
i umiejetnos$¢ uczenia sie. Dzieci z FASD prezentuja deficyty w rozumieniu, mysleniu
abstrakcyjnym oraz komunikacji, co z kolei wptywa na ich zdolnos¢ adaptacji w szkole

i wtérnie ogranicza ich postepy edukacyjne. Ich osiggniecia szkolne sg stabsze, zwtaszcza



w dziedzinie matematyki, fizyki, nauk przyrodniczych oraz humanistycznych. Uwidacz-
niajg sie jako problemy z przyswajaniem pojec i stéw oraz rozumieniem pojecia kierunku,
czasu lub przestrzeni.

Ponizej przedstawiono typowe problemy i wyzwania rozwojowe dla dzieci z FASD na

réznych etapach zycia.

Okres niemowlecy

W okresie niemowlecym u dzieci po prenatalnej ekspozycji na alkohol obserwuje sie nie-
prawidtowosci w obszarze napiecia mieSniowego, hipotonie, nadreaktywnos$¢ na bodzce
i zwiekszong drazliwo$é, moga pojawiac sie drgawki. Niemowleta z FASD majg mate zasoby
neurorozwojowe, ostabiony odruch ssania, nieprawidtowe wzorce motoryczne i trudnosci
adaptacyjne. Zauwaza sie takze czesto wystepujace kolki, zaparcia, zwiekszong podatnos¢
na infekcje. Na tym etapie rozwoju dzieci moga czesto i duzo ptakaé lub tez wycofywac sie
i by¢ nadmiernie spokojne. Wielu rodzicéw i opiekunédw sygnalizuje bardzo staby odruch
ssania u swoich dzieci oraz duze trudnosci z karmieniem, czesto brak zainteresowania
jedzeniem, bardzo dtugi czas przyjmowania positku. U niemowlat z FAS (lub pézniejszg
diagnoza FASD) obserwuje sie nieregularne wzorce snu, brak przewidywalnego cyklu
snu i czuwania, nadwrazliwo$¢ na Swiatto, dzwiek i dotyk. Dzieci takie wolniej osiagaja

kamienie milowe w rozwoju - chodzenie, méwienie, nasladowanie dzwiekdw.

Okres wczesnego dziecinstwa

W okresie wczesnego dziecinstwa moga utrzymywac sie zaburzenia taknienia oraz zabu-
rzenia snu. Dziecko ma wyraZnie obnizony poziom uwagi, bardzo szybko porzuca zainte-
resowanie konkretnym przedmiotem, przechodzi od jednej rzeczy do drugiej, wykonujac
ruchy przypominajace lot motyla (ang. ,butterfly-like” movements).

Wykazuje wieksze zainteresowanie ludZzmi niz przedmiotami, bywa nadmiernie przyja-
zne i bardzo towarzyskie. Zauwazalna jest niezdolno$¢ do rozpoznawania zagrozen oraz
ograniczona reakcja na ostrzezenia stowne kierowane przez dorostego. Na tym etapie
rozwoju dzieci z FASD majg sktonnos$¢ do napadéw ztosci i trudnosé w stosowaniu sie

do polecen.



Poniewaz dzieci z FASD czesto bywajg gadatliwe i natretne w kontaktach, otoczenie moze
odnosi¢ powierzchowne wrazenie, ze mowa rozwija sie prawidtowo, pomimo zaburzen
w obszarze werbalnym. W okresie wczesnego dziecifistwa dziecko nadal ma trudnosci

w przystosowywaniu sie do zmian, preferuje rutyne i strukture dnia.

Okres Sredniego dziecinstwa

W ciggu pierwszych 2 lat nauki opdZnienie procesu opanowywania umiejetnosci czytania
i pisania moze pozostac niezauwazone. U wiekszosci dzieci dominujgcym problemem jest
opanowanie umiejetnosci matematycznych. Wraz ze wzrostem wymagan edukacyjnych
u dzieci uwidaczniaja sie deficyty uwagi i staba kontrola impulséw. Coraz wyrazniejsza
jest takze niezdolnos¢ do generalizacji, czyli stosowania zdobytej wiedzy w réznych oko-
licznosciach, oraz uczenia sie na podstawie doswiadczenia.

Na tym etapie rozwoju dziecko wymaga ciggtego przypominania o podstawowych
czynnosciach w domu lub szkole. Dzieci bardzo tatwo tracg dostep do przyswojonych
wczesniej informacji i umiejetnosci, co moze by¢ interpretowane przez otoczenie jako
celowe dziatanie, nieche¢ do wspétpracy, lenistwo. Widoczne s3 takze problemy z kon-
trolg motoryki duzej (niezdarnoé¢ motoryczna) oraz kontrolag motoryki matej (pisanie
odreczne, zapinanie guzikéw, sznurowanie butéw). Uwidaczniaja sie réwniez trudnosci
w relacjach interpersonalnych, niezdolno$¢ do dzielenia sie, czekania na swoja kolej,
przestrzegania zasad lub wspétpracy, natarczywo$¢ w kontaktach. Relacje z réwiesnika-
mi ulegaja ostabieniu, dziecko z FASD zaczyna doswiadcza¢ izolacji spotecznej, dlatego
moze preferowaé zabawe z mtodszymi dzie¢mi lub dorostymi, zamiast z réwiesnikami.
Nasileniu ulegajg takze deficyty pamieci, widoczny jest brak wewnetrznego zegara oraz

niezdolno$¢ do monitorowania wtasnej pracy, nadawania sobie tempa.?

Okres poznego dziecinstwa

W péZznym okresie dziecinstwa nadal zauwaza sie opdzniony rozwdj fizyczny i poznaw-
czy. Umiejetnosci czytania i ortografii zwykle osiggaja szczyt. Pojawiaja sie coraz wieksze
trudnosci z utrzymaniem uwagi, wykonywaniem zadan i opanowaniem nowych umiejet-

no$ci szkolnych.* Myslenie jest konkretne, sztywne; uczeri z FASD moze mie¢ problemy



z twérczymi pomystami lub koncepcjami, ma tendencje do pozostawania w tyle za réwie-
$nikami. Dobre umiejetnosci werbalne, powierzchownie przyjazny sposéb bycia i dobre

intencje czesto maskuja wage problemu.

Okres adolescencji

W okresie adolescencji u 0séb FASD moga uwidaczniac sie tak zwane zaburzenia wtérne:
ucieczki ze szkoty, odmowa uczeszczania do szkoty, nasilenie zaburzern zachowania na
terenie szkoty. Osoby te majg ktopot z czytaniem ze zrozumieniem cho¢ dobrze rozpoznajg
i czytajg stowa. W mysleniu uwidaczniaja sie btedy logiczne, brak podstawowych umiejet-
nosci krytycznego myslenia i oceny sytuacji. Ze wzgledu na staba pamieé, ostabione my-
Slenie abstrakcyjne i trudnosci w rozwigzywaniu podstawowych probleméw najwiekszym
wyzwaniem dla mtodych os6b z FASD jest uczenie sie matematyki. Sprawiajg wrazenie,
ze rozumieja instrukcje, ale nie sg w stanie zastosowac ich w praktyce. W zwigzku z tym
czesto sg btednie oceniani jako leniwi, uparci, niechetni do nauki.’

Na tym etapie rozwoju nasilajg sie problemy z abstrakcyjnym mysleniem i umiejetnoscia
taczenia przyczyny i skutku. W efekcie niezrozumienie przez otoczenie i nasilajgce sie wyma-
gania mogg doprowadzi¢ do zaburzen depresyjnych, mysli samobéjczych, wycofaniaiizolacji.

W obszarze emocjonalnym dominuje impulsywno$¢, trudnosci z identyfikacjg i nazy-
waniem uczué, catkowity brak zahamowan i tatwos¢ ulegania wptywom, poddawanie sie
manipulacjom i wykorzystywaniu przez grupe réwiednicza. Zauwaza sie takze trudnosci
w okazywaniu skruchy lub braniu odpowiedzialno$ci za swoje czyny, problemy z zarza-
dzaniem czasem i pieniedzmi.

Na tym etapie wystepuje duze ryzyko pojawienia sie probleméw z prawem.

W obszarze rozwoju seksualnego moga mieé miejsce: problemy ze stawianiem granic,
rozpoczecie w mtodszym wieku aktywnosci seksualnej, duze ryzyko wykorzystania i ma-

nipulacji ze strony otoczenia.®

Dorostosé
W dorostosci u 0oséb z FASD utrzymujg sie stabe kompetencje spoteczne, trudnosci

z utrzymaniem pracy, czasem niezdolno$¢ do samodzielnego zycia. Osoby takie maja pro-



blemy z zarzadzaniem finansami, relacjamiinterpersonalnymi, bywaja nieprzewidywalne

w decyzjach i reakcjach, maja sktonnosé do naduzywania alkoholu i innych substancji

psychoaktywnych.”
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Problemy szkolne dzieci z FASD
- mozliwos$ci wsparcia w edukacji

MGR ANNA PIASKOWSKA

psycholog, psychotraumatolog;
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna Nr 3
w Gdyni

Opisywane we wczesniejszych rozdziatach publikacji trudnosci rozwojowe wynikajace
z prenatalnej ekspozycji na alkohol i wigzace sie nimi konsekwencje dla funkcjonowania
w réznych srodowiskach, w tym w obszarze edukacji, pozwalajg zaliczy¢ dzieci i mtodziez
z rozpoznanym FASD do grupy ucznidw o specjalnych potrzebach edukacyjnych.
Nalezy podkresli¢, iz w Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowot-
nych ICD-10 znajdujg sie tylko dwa kody diagnostyczne przypisane zaburzeniom neuro-
rozwojowym ze spektrum FASD: Q86.0 (ptodowy zespét alkoholowy dyzmorficzny) oraz
G96.8 (inne okreslone zaburzenia oérodkowego uktadu nerwowego, w ktérym miesci sie
kategoria: zaburzenia neurorozwojowe zwigzane z prenatalng ekspozycja na alkohol).’
Obie kategorie diagnostyczne nie wyczerpujg wymagan zawartych w rozporzadzeniu
Ministra Edukacji Narodowej (MEN) z dnia 9 sierpnia 2017 roku w sprawie warunkéw or-
ganizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych
(niestyszacych i stabo styszacych, niewidomych i stabo widzacych, niepetnosprawnych
ruchowo, w tym z afazjg, z niepetnosprawnoscig intelektualng, z autyzmem i zespotem
Aspergera), niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym
(Dz.U. 2017 r., poz. 1578 z p6zn. zm. - dalej jako: rozporzadzenie MEN z 2017 roku).
Diagnoza funkcjonalna dziecii mtodziezy z FASD wymaga wiec stosowania dodatkowych

rozpoznan klasyfikacji ICD-10, np.: swoiste zaburzenia rozwoju mowy i jezyka, swoiste



zaburzenia rozwoju funkcji motorycznych, swoiste zaburzenia rozwoju umiejetnosci szkol-
nych, inne dzieciece zaburzenia funkcjonowania spotecznego, inne zaburzenia koordynacji
ruchéw, opdZnienie etapdw rozwoju fizjologicznego.' Ponadto, wraz z zaburzeniami ze
spektrum FASD moga wspétwystepowac: niepetnosprawnos¢ ruchowa, intelektualna,
narzadu wzroku, narzadu stuchu, zagrozenie niedostosowaniem spotecznym, niedosto-
sowanie spoteczne bgdz objawy neuropsychiatryczne, takie jak zesp6t nadpobudliwosci
psychoruchowej/zespét zaburzeh uwagi ADHD/ADD), catoéciowe zaburzenia rozwoju
(ASD), zaburzenia obsesyjno-kompulsywne, zaburzenia zachowania o typie opozycyjno-
-buntowniczym lub ciezkie zaburzenia zachowania, epizody depresyjne (od tagodnych,

przez umiarkowane, po ciezkie), zaburzenia afektywne, dekompensacje psychotyczne.?

Co zobaczymy w klasie?®
Opisywane deficyty funkcji poznawczych i funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego
beda w réznorodny sposéb manifestowac sie podczas zajeé¢ w przedszkolu czy szkole.

Obserwuije sie:

« deficyt uwagi (80%): dziecko nie potrafi dokoriczyé rozpoczetej czynnosci, wcigz
co$ je rozprasza; kiedy chce posprzatac zabawki i ustyszy przejezdzajacy samochdéd,
wyjrzy przez okno i zapomni o zabawkach; dzwonek telefonu potrafi skutecznie za-
ktécié jego koncentracje; hatas w sasiedniej sali jest wystarczajgcym powodem, aby
przerwato rozpoczetg czynnos¢; takie dziecko potrzebuje nieustannego przypomi-
nania i prostych, doktadnych instrukcji dotyczacych tego, co ma robié (,zbierz klocki,

wtéz je do pudetka, odstaw pudetko na te szafke”)

- problemy z pamiecig (73%): dziecko ma problemy z dtugotrwatym zapamietywa-
niem, czasami sprawia wrazenie, jakby nic nie pamietato (na pytanie: ,Co jadte$ dzi-

siaj na obiad?” odpowiada: ,Zapomniatem, jak to sie nazywa..”)

- nadpobudliwo$é (72%): dziecko nie potrafi chwili usiedzieé spokojnie, caty czas jest
w ruchu, ale takze robi rézne inne rzeczy, np. bierze co$ bez pytania (przyktadowa
rozmowa: ,Dlaczego wzigtes czekolade ze stotu?’/ ,Bo chciato mi sie jes¢”/ ,Nie mo-

gtes poprosi¢?”/ ,No, mogtem...”)



- wyrazanie nielogicznych mysli (38%), np.: ,na najpierw natozy¢ butéw, a p6zniej

skarpetek - bo najpierw myje sie zeby”
. stereotypie ruchowe (33%)
- nie$wiadomo$¢ tego, co sie dzieje wokét (27%), np.: brak poczucia czasu, miejsca
- dziwaczne maniery lub nawyki (20%)
. tiki, grymasy twarzy (15%)
. zachowania kompulsywne (15%), np.: objadanie sie, zbieractwo
. samookaleczenie (15%)

. utrata kontroli i napady szatu (15%).

W ramach obowigzujacych przepiséw prawa o$wiatowego dzieci z FASD moga skorzysta¢
z pomocy psychologiczno-pedagogicznej. Ponizej przedstawiono krétki przeglad mozli-

wych form wsparcia dziecka/ucznia w placéwkach edukacyjnych.

Weczesne wspomaganie rozwoju (WWR) - projekt ,,Za zyciem”
Rozpoznania diagnostyczne zwigzane z prenatalng ekspozycjg na alkohol oraz dodatkowe
rozpoznania dotyczgce stanu somatycznego i psychicznego dziecka tworzg mozliwos¢
ubiegania sie o orzeczenie o niepetnosprawnosci wydawane przez zespét orzekania
0 niepetnosprawnosci, a co za tym idzie - o opinie o potrzebie wczesnego wspomagania
rozwoju.

Opinia o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju wydawana jest na okres od wy-
krycia niepetnosprawnosci do rozpoczecia przez dziecko nauki w szkole.

Wspétwystepowanie niepetnosprawnosci wymienionych w rozporzadzeniu MEN z 2017
roku z rozpoznaniem zaburzen ze spektrum FASD daje mozliwo$¢ wydania opinii o po-
trzebie wczesnego wspomagania rozwoju.

Rozpoznania diagnostyczne zwigzane z prenatalng ekspozycja na alkohol oraz do-
datkowe rozpoznania dotyczace stanu somatycznego i psychicznego dziecka stwarzaja

mozliwo$¢ ubiegania sie o orzeczenie o niepetnosprawnosci wydawane przez miejski/



powiatowy zesp6t orzekania o niepetnosprawnosci. Orzeczenie to, przy braku wystepo-
wania niepetnosprawnosci opisanych w ww. rozporzadzeniu, moze stac sie podstawg do
wydania opinii o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju.

0d 2017 roku do chwili obecnej dzieci zagrozone niepetnosprawnoécia (bez opinii WWR)
oraz dzieci posiadajace opinie o potrzebie wczesnego wspomagania moga korzystac z po-
mocy specjalistycznej w ramach panstwowego projektu ,Za zyciem”. Poszerzenie grupy
beneficjentéw tego projektu o dzieci zagrozone niepetnosprawnoscia stworzyto szanse

na uzyskanie wsparcia dla dzieci z FASD.

Ksztalcenie specjalne

Te forme edukacji organizuje sie dla uczniéw ze wzgledu na niepetnosprawnos¢ dziecka
lub ucznia oraz z uwagi na zagrozenie niedostosowaniem spotecznym oraz niedostoso-
wanie spoteczne. Szczegdtowy katalog rodzajéw niepetnosprawnosci uprawniajacych
do ubiegania sie o wydanie orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego zawarty jest
w rozporzadzeniu MEN z 2017 roku. Jesli wiec u dziecka uczeszczajgcego do przedszko-
la lub ucznia z rozpoznanym FASD nie wspétwystepujg zaburzenia rozwoju opisane we
wspomnianym rozporzadzeniu, nie moga oni by¢ objeci takg forma edukacji.

Jak wskazujg $wiatowe raporty,*°> w grupie oséb z FASD w okresie nastoletnim i doro-
stosciistnieje realne zagrozenie wystapienia powaznych zaburzen wtérnych o charakterze
psychospotecznym, takich jak problemy ze zdrowiem psychicznym, przerwana nauka
szkolna, ktopoty z prawem, instytucjonalizacja, korzystanie z ustug socjalnych, proble-
my z utrzymaniem pracy, nieprawidtowe zachowania seksualne, problemy z alkoholem
i narkotykami; oznacza to, ze ryzyko niedostosowania spotecznego staje sie czyms bardzo
realnym. Nalezy zatem, po wyczerpaniu innych sposobdw wsparcia dziecka w szkole,
rozwazy¢ wprowadzenie orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego z uwagi na za-
grozenie niedostosowaniem spotecznym, réwniez na pierwszym etapie edukacyjnym.

W przypadku wydawania orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego nalezy szcze-
gbélng uwage zwréci¢ uwage na czwarty punkt zalecen - tj. ,nalezy okresli¢ potrzebe
realizacji wybranych zaje¢ wychowania przedszkolnego lub zaje¢ edukacyjnych indywidu-

alnie z dzieckiem lub uczniem lub w grupie liczacej do 5 dzieci lub uczniéw - w przypadku



dziecka lub ucznia napotykajacego na trudnosci w funkcjonowaniu wspélnie z oddziatem
przedszkolnym lub szkolnym, wraz z uzasadnieniem”. W przypadku dzieci z FASD jest to

bardzo wspierajacy rodzaj dostosowania formy pracy.

Nauczanie indywidualne
Rozpoznanie FASD (jak i dodatkowe rozpoznania diagnostyczne) pozwala na objecie ucznia
badZ dziecka realizujgcego roczne obowigzkowe przygotowanie przedszkolne ta forma
ksztatcenia. Podstawa wydania orzeczenia bedzie - tak jak w kazdym innym przypadku
nauczania indywidualnego - zaswiadczenie lekarskie.

Rozpatrujac z rodzicem/opiekunem zasadno$¢ nauczania indywidualnego, nalezy
uwzgledni¢ korzysci ptynace z indywidualnego kontaktu dziecka z nauczycielem oraz
skutki zwigzane ze znacznym ograniczeniem, a niekiedy i pozbawieniem kontaktéw ré-

wiesniczych, pracy w grupie.

Indywidualizacja sciezki ksztalcenia
Indywidualizacja Sciezki ksztatcenia w okresie rocznego obowigzkowego przygotowania
przedszkolnego badz na kolejnych etapach edukacyjnych (z wybranych przedmiotéw) jest
jednym ze sposobdéw wsparcia w edukacji uczniéw z FASD. Zindywidualizowana $ciezka re-
alizacji obowigzkowego rocznego przygotowania przedszkolnego oraz zindywidualizowana
Sciezka ksztatcenia sg organizowane dla uczniéw, ktérzy moga uczeszczac do przedszkola
lub szkoty, ale ze wzgledu na trudnosci w funkcjonowaniu wynikajgce w szczegdlnosci
ze stanu zdrowia nie moga realizowa¢ wszystkich zaje¢ wychowania przedszkolnego
lub zaje¢ edukacyjnych wspélnie z oddziatem przedszkolnym lub szkolnym i wymagaja
dostosowania organizacji i procesu nauczania do ich specjalnych potrzeb edukacyjnych.
Szczegdtowe warunki organizacji tej formy ksztatcenia zawarte sg w §12 rozporzadzenia
MEN z 2017 roku.

Edukacja domowa
Obecnie ta forma edukacji nie wymaga opiniowania przez poradnie psychologiczno-pe-

dagogiczne. Natomiast sama informacja o wynikach badan z diagnoza funkcjonalng oraz



zaleceniami dotyczacymi sposobéw i warunkéw sprawdzania wiedzy bedzie wsparciem
dla rodzica i placéwki, w ktérej uczen bedzie zdawat roczne egzaminy klasyfikacyjne.
Aktualne przepisy prawa o$wiatowego dotyczace tej formy ksztatcenia mozna znalez¢

pod adresem: https://www.gov.pl/web/gov/uzyskaj-zgode-na-edukacje-domowa.

Opinie wydawane przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne

Dzieci objete wychowaniem przedszkolnym, rocznym obowigzkowym przygotowaniem
przedszkolnym oraz uczniowie z FASD moga réwniez korzystac z biezacego dostosowania
wymagan edukacyjnych wynikajacych z programu nauczania do indywidualnych potrzeb
edukacyjnych oraz pomocy psychologiczno-pedagogicznej w przedszkolu, szkole, placéw-
ce edukacyjnej na podstawie opinii wydawanych, zgodnie z rozporzadzeniem Ministra
Edukacji Narodowej z dnia 1 lutego 2013 roku w sprawie szczegétowych zasad dziatania
publicznych poradni psychologiczno-pedagogicznych, w tym publicznych poradni spe-
cjalistycznych (Dz.U. z 2013 r., poz. 199 ze zm.).

Opinie, o ktérych mowa w § 3 ust. 2 pkt 1 ww. rozporzadzenia, poradnia wydaje w sprawach
okre$lonych w ustawie z dnia 7 wrze$nia 1991 roku o systemie o$wiaty (Dz.U.2020.1327,
t.j. ze zm.), ustawie z dnia 14 grudnia 2016 roku Prawo o$wiatowe (Dz.U.2020.910, t.j. ze
zm.), ustawie z dnia 26 czerwca 1974 roku - Kodeks pracy (Dz.U.2020.1320, t.j. ze zm.)
oraz w przepisach wydanych na podstawie tych ustaw.

Ponizej przedstawiono kilka propozycji zalecen dla ucznia z FASD pochodzacych

z doswiadczen wtasnych oraz z literatury.®’®

1.W pracy z uczniem nalezy stosowa¢ zasady pomocne dla dzieci z FASD, tj.:

Wspomaganie uwagi, pamieci, procesu uczenia sie

— przekazywanie uczniowi pojedynczej informacji, a nastepnej wtedy dopiero, gdy
jest w stanie pamietac poprzednia

— taczenie réznych kanatéw zapamietywania - wzroku, stuchu, dotyku; uczenie sie
poprzez dziatanie

— odpowiednia aranzacja otoczenia - usuniecie z zasiegu wzroku dziecka bodZcow

rozpraszajacych, stosowanie technik porzadkujacych otoczenie - stonowane



kolory $cian, pudetka, segregatory pomagajace w porzadkowaniu przedmiotdw,
stosowanie jednego koloru oktadek podrecznikéw i ksigzek, ograniczenie liczby
przyboréw pismienniczych itd.

— ustalenie rutynowych czynnosci porzadkujacych i przygotowujgcych miejsce
pracy (utozenie zeszytéw i podrecznikéw, przyboréw pi$mienniczych) oraz
ograniczenie liczby przedmiotéw na tawce do niezbednych w trakcie lekcji

— wprowadzenie systematycznosci i rutyny w funkcjonowaniu domowym i szkol-
nym, np. poprzez kalendarz na kazdy dzieA zawierajgcy symbole graficzne (proste
rysunki) obrazujace nastepstwo zaje¢ edukacyjnych oraz innych zdarzeri w sz-
kole; wzmocnieniem bedzie stosowanie takiego samego kalendarza dotyczacego
catego dnia w domu

— pozwalanie na przygotowanie planu dnia i odznaczanie, co juz zostato zrobione

— bazowanie na materiale spostrzezeniowym - obrazkach, kolorowych napisach,
planszach, podkresleniach

— pomoc w segregowaniu wiedzy, pokazanie, co sie z czym taczy, z czego wynika,
stosowanie segregatordw, plansz porzadkujacych wiedze

— zadawanie pytan zamknietych, dawanie do wyboru z dwéch, a dopiero potem
wielu mozliwosci

— unikanie w swoich wypowiedziach metafor, przeno$ni, figur literackich, ironii,
sarkazmu, abstrakcyjnego humoru - komunikaty jasne i proste

— unikanie pytan ,dlaczego”; stosowanie pytan: ,czy tak, czy tak”; testowe
sprawdzanie wiedzy

— upewnianie sie, czy uczen rozumie polecenie

— powtarzanie polecenia, informacji tyle razy, ile jest to potrzebne

— zakres uzywanego stownictwa dopasowany do zasobéw jezykowych dziecka

Wspomaganie myslenia przyczynowo-skutkowego

— podpowiadanie i prowadzenie w dziataniu ,0d-do”
— dzielenie na etapy dtuzszych dziatan, nadzorowanie ich wykonania
— podczas czytania przy waznych punktach nalezy sie zatrzymac sie i sprawdzi¢ ro-

zumienie tekstu



Wspomaganie funkcjonowania spoteczno-emocjonalnego

— proéba przewidywania problemu, zanim nastgpi; rozpoznawanie sytuacji

zapalnych oraz przygotowanie na nie strategii

decydowanie, ktére zachowania muszg by¢ opanowane, a ktére pomijane
(wszystkiego nie da sie skontrolowac)

uzywanie konkretnych sygnatéw wczesniej ustalonych z uczniem, by wywota¢
zmiane zachowania, np.: gest reka

ustalenie miejsca uspokojenia i wyciszenia (np.: miejsce na koricu sali,

z siedziskiem, pufa, kocem), sygnat od dziecka dla dorostego, ze jest zaniepoko-
jony, smutny itd.

podawanie wskazdwek i natychmiastowych informacji zwrotnych dotyczacych
niedopuszczalnego zachowania; utworzenie listy niepozadanych zachowan
ustalenie z uczniem strategii na wypadek sytuacji, gdy ktos go prowokuje: ,pow-
iedz NIE, odejdz, powiedz dorostemu”

nauka poprzez zabawe porazki i wygranej oraz stonowanych reakcji w takich sy-
tuacjach

zachecanie dziecka do podejmowania decyzji poprzez dawanie wyboréw i pono-

szenie konsekwencji; planowanie takich, ktére nie sg nadmiernie niebezpieczne



— umozliwienie uczniowi wykonywania dodatkowych czynnosci podczas lekgji, ale

tak, by nie przeszkadzat innym uczniom

Czytanie, pisanie, liczenie

— nalezy pozwoli¢ na $ledzenie tekstu przez ,okienko” w czystej kartce

— ograniczenie ilosci materiatu do przepisania

— wydtuzanie czasu na zapis

— przygotowanie gotowych notatek

— zwolnienie tempa dyktowania

— powtarzanie materiatu z uczniem czesto i w krétkich odstepach, aby zau-
tomatyzowaé myslenie matematyczne

— zminimalizowanie liczby zadan na kartce, najkorzystniej - jedno na jednej kartce

— nalezy pozwoli¢ liczy¢ na palcach, liczydle, kalkulatorze

— nalezy mocno osadzaé tresci w materiale w konkretnych sytuacjach i w konteks-
cie zyciowym dziecka

— koncentracja na praktycznym wykorzystaniu wiedzy matematycznej

— uzywanie modeli do wyjasnienia zagadnien; tam, gdzie mozna - taczenie z konk-
retem

— pilnowanie bezpieczenistwa z korzystania z narzedzi, odczynnikéw.

2.Uczeri nie moze by¢ karany za zachowania pozostajace poza kontrolg jego woli (tj.
ktopoty wynikajgce z rozpoznania diagnostycznego). Trudnoéci rozwojowe w postaci
impulsywnosci, nadruchliwosci, ktopotédw z pamiecig, koncentracjg uwagi oraz z rozpo-

znaniem FASD wymagajg dostosowania form i metod pracy zgodnie z zaleceniami.

3.Konsekwencje negatywne wyciggane wobec ucznia powinny by¢ konsekwencjami na-
turalnymi, czyli jak najéciélej wynikajgcymi z przewinienia (np.: naprawa zniszczonych
rzeczy). Stosowanie systemu punktowego bez pokazywania logicznego zwigzku miedzy
postepowaniem a jego konsekwencjg nie przynosi w przypadku dzieci z FASD pozadanych
efektéw, bowiem jedng z trudnosci rozwojowych wynikajgcych z takiego rozpoznania
jest ograniczony krytycyzm myslenia i ograniczone zdolnos$ci wnioskowania przyczyno-

wo-skutkowego, szczegélnie bez poparcia konkretem.



4. W kontaktach réwiesniczych konieczne jest dopilnowywanie, aby z uwagi na obnizony
krytycyzm myslenia uczen nie stawat sie ,koztem ofiarnym” i nie byt wyznaczany przez

inne dzieci do wykonywania zadan niebezpiecznych, brawurowych.

Szczegbtowy opis dostosowania form pracy z dzieckiem z FASD zawarty jest réwniez
w bezptatnych publikacjach dostepnych pod ponizszymi adresami:
http://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/Jak_wspomagac_dziecko_z_FASD_w_edu-
kacji.pdf

http://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/Akomodacje.pdf.
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Brak jest obiektywnego badania biochemicznego (markera biologicznego) badz obrazo-
wego, na podstawie ktérego mozna ustali¢ rozpoznanie FASD. Zaburzenia z kregu FASD
diagnozuje sie nie tylko w badaniu fizykalnym i neuropsychologicznym oraz na podstawie
wywiadu pre- i postnatalnego, ale takze poprzez wykluczenie innych zespotéw zwigza-
nych z podobnymi objawami. W zwigzku z tym proces diagnostyczny FASD jest ztozony
i wielospecjalistyczny. Z uwagi na heterogennos¢ kliniczng w FASD i brak obiektywnych
metod diagnostycznych pacjenci z zaburzeniami FASD stanowig dla lekarzy, psychologéw
oraz terapeutdéw duze wyzwanie diagnostyczne i terapeutyczne.

Dzieci z okreslonymi zespotami genetycznymi oraz dysmorficznymi o nieokreslonej
przyczynie s rodzone przez kobiety zaréwno zdrowe, jak i w réwnym stopniu przez
naduzywajace alkoholu (w wielu chorobach genetycznych ,los nie zna pamieci”). Z tego
wzgledu nalezy unika¢ automatycznego rozpoznania zaburzen z grupy FASD u dziecka
z zaburzeniem rozwoju i problemami w nauce tylko dlatego, ze podejrzewa sie spozywanie
alkoholu u matki biologicznej w czasie jej cigzy.

Diagnostyka réznicowa FASD podejmowana w niektérych sytuacjach klinicznych ma na
celu wykluczenie innych przyczyn zaburzen neurorozwojowych, a tym samym - ostatecz-
ne potwierdzenie diagnozy FASD. Czasem moze tez przesadzi¢ o wykluczeniu pacjenta

z grupy ryzyka FASD. W celu wykluczenia innych schorzen u czeéci dzieci (wyraznie nalezy



-

podkresli¢, ze nie u wszystkich i nie automatycznie) z podejrzeniem FASD powinny zostaé
przeprowadzone badania, np.: genetyczne, neuroobrazowe czy neurometaboliczne. Na
tym etapie niezbedne jest wtgczenie genetyka klinicznego badz pediatry metabolicznego

do zespotu diagnostycznego.

Zasady badania dysmorfologicznego
Badanie dysmorfologiczne swoim zasadniczym schematem nie odbiega od tradycyjnego
badania lekarskiego.! Szczegélnie istotne jest, aby wywiad rodzinny i chorobowy zostat
zebrany bardzo doktadnie, a badanie przedmiotowe polegato na identyfikacji wszystkich,
zaréwno duzych, jak i drobnych, nieprawidtowosci. Umozliwia to nastepowe powigzanie
stwierdzonych anomalii/wad rozwojowych w logiczng cato$é, a w dalszej kolejnosci -
zaplanowanie odpowiednich badan dodatkowych. W ocenie potencjalnej przyczyny tych
zmian kluczowe znaczenie ma wywiad w kierunku wad wystepujacych w rodzinie, a takze
teratogendw, na ktore narazona byta matka dziecka w czasie cigzy.?

Najwazniejszym elementem diagnostyki dysmorfologicznejjest badanie przedmiotowe
dziecka, ktére charakteryzuje sie pewnymi prawidtowosciami. Objawy zespotéw gene-
tycznych s3 bardzo réznorodne - obejmujg wady rozwojowe narzagdéw wewnetrznych,

cechy dysmorficzne catego ciata, twarzy, czaszki, wtoséw, skory, szyi, tutowia, koniczyn,



paznokci i zewnetrznych narzadéw ptciowych, a takze zaburzenie rozwoju psychoru-
chowego oraz somatycznego (pre- i postnatalnego).>? Niektére zespoty genetyczne ma-
nifestuja sie zestawem licznych typowych objawéw klinicznych. W praktyce klinicznej
przyjete jest sformutowanie facial gestalt. Czasem objawy fenotypowe twarzy uktadaja
sie w bardzo charakterystyczny wzér cech, ktére mozna wytoni¢ z obrazu twarzy badz
innych czesci ciata (np. dtoni oraz stép), i od razu ustali¢ rozpoznanie. Czasem te cechy s3
nawet trudne do opisania stowami, ale widoczny jest ich charakterystyczny uktad. Takich
zespotéw jest co najmniej kilkadziesiat, np. twarz dziecka z zespotem Downa (trisomia
21), zespotami Edwardsa (trisomia 18) i Pataua (trisomia 13), z zespotami: Cornelii de
Lange, Smitha, Lemlego i Opitza, Wolfa i Hirschhorna, Williamsa oraz omawianym w tym
rozdziale zespotem Rubinsteina i Taybiego.

W badaniu dysmorfologicznym niezbedna jest antropometryczna ocena cech somatycz-
nych (podstawowe: pomiar masy ciata, wzrostu, obwodu i dtugosci gtowy, ponadto m.in.
rozstawu oczu, rozstawu ramion, dtugosci koriczyn i inne, w zaleznosci od potrzeb i bu-
dowy ciata). Podczas kazdego badania dysmorfologicznego dane te muszg by¢ ocenione,
spisane i poréwnane wzgledem réwiesnikéw (lokalizacja danych na siatkach centylowych,
wielkoé¢ odchylenia standardowego). Waznym elementem diagnostyki dysmorfologiczne;
jest takze wykonanie - zawsze za zgoda rodzicéw i opiekunéw - dokumentacji fotogra-
ficznej, w celu obserwacji cech dysmorfii.1-2°

Narazenie na szkodliwe czynniki Srodowiskowe w zyciu prenatalnym nie zwalnia z po-
szukiwania innych przyczyn wystepowania zaburzen rozwoju obserwowanych u pacjenta.
Cechy dysmorficzne twarzy, ktére tworzg charakterystyczny jej wyglad, wady wrodzone
obejmujace wiele narzaddéw, opdzniony rozwdj psychoruchowy i niepetnosprawnosé inte-
lektualna s czestymi objawami nieprawidtowosci materiatu genetycznego. Dlatego kazdy
pacjent, ktéry prezentuje wymienione zaburzenia, powinien zostaé poddany wnikliwej

diagnostyce réznicowej w kierunku wrodzonych zespotéw dysmorficznych.

Zespoly genetyczne w diagnostyce réznicowej FASD
W przypadku niejednoznacznego obrazu klinicznego, np. wspétistnienia dysmorfii nie-

typowych dla FASD, obecnosci wad rozwojowych narzagdéw wewnetrznych i innych



nieprawidtowosci narzagdowych, znacznego opéznienia rozwoju psychoruchowego i in-
telektualnego czy obcigzajgcego wywiadu w kierunku choréb genetycznych w rodzinie,
nalezy skierowa¢ pacjenta do genetyka klinicznego w celu konsultacji i podjecia decyzji
o wykonaniu szczegétowej diagnostyki genetycznej. Diagnostyka réznicowa FASD obej-
muje zespoty genetyczne oraz inne embriopatie zwigzane z ekspozycjg na zewnetrzne
czynniki teratogenne inne niz alkohol (leki przeciwpadaczkowe: hydantoina, fenobar-

bital, kwas walproinowy oraz trimetadion, fenyloalanina w matczynej fenyloketonurii

- mPKU)?22 (Tab. 2).

Tab. 2. Diagnostyka réznicowa FASD (wedtug Leibson T. i wsp.)??

Zespot Podobienstwa Réznice

Aarskoga hipoplazja Srodkowej czesci twarzy, |szerokie, wysokie czoto, hipertelo-
dtuga, gtadka rynienka nosowo-war- |tyzm, prawidtowe szpary powiekowe
gowa, ASD, ADHD z zachowaniami
impulsywnymi

Blooma hipoplazja srodkowej czesci twarzy | waska, dtuga twarz, wydatny nos

i oczy, mata broda

Cornelii de Lange

hipoplazja sSrodkowej czesci twarzy,
dtuga, gtadka rynienka nosowo-
-wargowa, waska czerwief wargowa,
niepetnosprawnos¢ intelektualna,

nadmierna ruchliwo$é

wyrazne, ciemne, tukowate brwi,
zro$niete nad nosem, dtugie rzesy,
nisko osadzone, zrotowane ku tytowi
uszy, niska nasada nosa, mata broda,
hirsutyzm, u niektérych pacjentéow

ptoza




mikrodelecji 22q11.2
(zesp6t DiGeorge’a)

hipoplazja sSrodkowej czesci twarzy,
gtadka rynienka nosowo-wargowa,

waska czerwien wargi gérnej, ADHD

bulwiasty czubek nosa, nisko osa-
dzone, zrotowane ku tytowi uszy,
znieksztatcenia matzowiny usznej
lub przewodu stuchowego, rozszczep

podniebienia

duplikacji 15q

krotkie szpary powiekowe, cechy au-

tystyczne

padaczka

Dubowitza

waskie szpary powiekowe, dtugie,
wygtadzone filtrum, zaburzenia za-

chowania i deficyt uwagi

egzema, dziedziczenie autosomalne,

dominujace

Opitza i Kaveggia

waska czerwien wargowa wargi gor-

nej, nadaktywnos¢

liczne wady wrodzone

Floating-Harbor

wygtadzone filtrum, waska czerwien

wargowa wargi gornej, niskorostos¢

tréjkatna twarz z wydatnym nosem
o szerokim zakonczeniu, opdzniony

wiek kostny




Kabuki hipoplazja sSrodkowej czesci twarzy, |dtugie szpary powiekowe, dtugie, ge-
gtadka, dos¢ dtuga rynienka nosowo- | ste rzesy, tukowate brwi, duze uszy
-wargowa, waska, dtuga czerwien z hipoplastycznymi matzowinami,
wargi gérnej petna warga dolna
Noonan hipoplazja srodkowej czesci twarzy, |szerokie czoto, wiekszy obwdd gto-
gtadka, dtuga rynienka nosowo-war- | wy, hiperteloryzm, opuszczone ku
gowa, waska, czerwien wargi gornej | dotowi zewnetrzne kaciki oczu, wy-
sokie podniebienie, nisko osadzone,
zrotowane ku tytowi matzowiny
uszne
Opitza G/BB wygtadzone filtrum, krétkie szpary | wady wrodzone krtani, tchawicy
powiekowe i przetyku oraz uktadu moczowo-
-ptciowego
Williamsa hipoplazja sSrodkowej czesci twarzy, |szerokie czoto, gwiazdzisty wzér te-
i Beurena waskie szpary powiekowe, dtugie, czéwki, szerokie usta, petne, okragte
wygtadzone filtrum, niskie IQ, ADHD | policzki
ptodowy zespét hy- | hipoplazja Srodkowej czesci twarzy, | krétki nos, szeroka, niska nasada
dantoinowy dtuga rynienka nosowo-wargowa, nosa, rozszczep wargi i/lub podnie-

waska, czerwien wargi gorne;j

bienia

ptodowy zespdt wal-

proinowy

hipoplazja $rodkowej czesci twarzy,
dtuga rynienka nosowo-wargowa,

waska, czerwien wargi gérne;j

fatd nakatny, brak sSrodkowych cze-
$ci brwi, ptaska nasada nosa, mate,

opuszczone ku dotowi usta




fenyloketonuria hipoplazja sSrodkowej czesci twarzy, | mikrocefalia, drgawki, zaburzenia na-

matczyna dtuga rynienka nosowo-wargowa, piecia mie$niowego, wady serca i du-
waska, czerwien wargi gornej, niskie |zych naczyn, wady przetyku i nerek,
1Q; w czesci przypadkéw trudno jest |zaburzenia zewnetrznych narzadéw
rozréznic te zespoty na podstawie ptciowych
cech dysmorficznych

embriopatia dysmorfia twarzy, nadaktywno$¢, narazenia matki na toluen w | tryme-

toluenowa op6Znienie wzrastania strze cigzy

Zespol Williamsa

Zesp6t Williamsa, zwany takze zespotem Williamsa i Beurena (WBS), okreslany jest jako
genetycznie uwarunkowane zaburzenie wystepujgce 1:10 000-20 000 zywo urodzonych
dzieci, dotyczace z réwnga czestoscig dziewczynek i chtopcédw. Do jego charakterystycznych
cech naleza: specyficzna dysmorfia twarzy, zaburzenia wzrostu, wady uktadu sercowo-
-naczyniowego, moczowo-ptciowego, kostno-stawowego oraz nieprawidtowosci rozwoju
psychomotorycznego, intelektualnego i specyficzny fenotyp zachowania (behawioralny).
Nazwa zespotu pochodzi od nazwiska lekarzy - Johna C.P Williamsa, ktéry w 1961 roku
opisat jego cechy kliniczne, oraz Aloisa ). Beurena, ktéry z kolei w 1972 roku opisat zmiany
kardiologiczne u pacjentéw z tym zespotem.

Osoby z zespotem Williamsa bywaja nieco nizsze od réwiesnikéw. Nizszy wzrost jest
widoczny nawet u dzieci, ktérych dtugosé ciata po urodzeniu byta prawidtowa. Wedtug
danych z piSmiennictwa u okoto 35% os6b z WBS obwéd gtowy jest mniejszy od warto-
Sci typowych dla wieku. Wtosy, czesto bardzo bujne, maja tendencje do przedwczesne-
go siwienia. Nawet u 50% dzieci z WBS obserwowane sg skrécone szpary powiekowe,

a takze zmarszczka nakatna, czyli dodatkowy fatd skéry zlokalizowany po wewnetrznej



stronie oka, sprawiajacy wrazenie zachodzenia na oczy. Czasem wydaje sie, ze okolica
oczodotu dziecka jest jakby lekko spuchnieta, bardziej petna. Czestym zjawiskiem jest
takze zez jedno - lub obustronny zbiezny. Nawet u % dzieci dostrzegamy btekitny kolor
oczu z charakterystycznym gwiazdzistym wzorem na teczéwkach. Do typowych cech
twarzy nalezy takze sptaszczenie i zaokraglenie Srodkowej czesci twarzy oraz petne
policzki. Nos jest bardzo czesto krétki i zadarty, z bulwiastym zakoficzeniem. Nasada
nosa bywa zapadnieta, zwracaja uwage szeroko rozstawienie nozdrza, dtuga rynienka
nosowa - filtrum (okreslana czesto tacifiskg nazwa philtrum). Bardzo charakterystyczne
sg szerokie usta z petnymi wargami, u niektérych dzieci obserwuje sie takze nieznaczny
niedorozwdj zuchwy, okreslany jako mikrognatia. Zeby s3 stosunkowo mate i szeroko
rozstawione, nierzadko stwierdza sie wady zgryzu. Niekiedy dzieci maja tendencje do
statego otwierania ust. Uszy sg zwykle duze i prawidtowo osadzone, z waskimi kanatami
stuchowymi, co skutkuje wiekszg sktonnoscig do nawracajacych i przewlektych zapalen
ucha $rodkowego.

Zesp6t Williamsa i Beurena jest spowodowany delecja genéw przylegtych (mikrodele-
cja), ktére mieszczg sie w regionie krytycznym 7q11.23 zwanym WBSCR (Williams-Beu-
ren Critical). U prawie 99% pacjentéw z fenotypem zespotu Williamsa diagnozuje sie
delecje metodg FISH. Natomiast u 1% pacjentéw z WBS wystepuje mniejsza delecja niz
ta, ktédrag mozna zdiagnozowaé w badaniu FISH, lub zaburzeniu ulega jedynie gen ELN,
ktéry moze ulec zaréwno delecji (wykrywane metoda badania aCGH), jak i moga w nim
wystepowaé pojedyncze mutacje nukleotydowe (wymagane sg badanie molekularne jak
sekwencjonowanie genu). Do potwierdzenia rozpoznania konieczne jest wykonanie ba-
dania u rodzicow. W przypadku osoby, u ktdrej rozpoznaje sie WBS, 50% jej potomstwa

moze odziedziczyé powyzszy zespot.

Zesp6t Noonan

Zesp6t Noonan jest schorzeniem monogenowym, ale heterogennym klinicznie i gene-
tycznie (wiele réznych genéw moze odpowiadaé za zesp6t Noonan), dziedziczonym
autosomalnie dominujaco, wystepujacym z czestoscig 1:1000 - 1:2500 zywych urodzen,

niezaleznie od ptci.



W3réd charakterystycznych cech klinicznych zespotu wymienia sie: niedobér wzro-
stu (cecha dominujaca), wady wrodzone serca (najcze$ciej zwezenie zastawki tetnicy
ptucnej, ubytek w przegrodzie miedzykomorowej, ale takze kardiomiopatie przero-
stowa), liczne i réznorodne cechy dysmorficzne (m.in.: hiperteloryzm, skoéno ku do-
towi ustawione szpary powiekowe, opadanie powiek [ptosis], teczéwki niebieskie lub
niebieskozielone, nos o szerokiej i zapadnietej podstawie oraz rozbudowanym czub-
ku, nisko osadzone matzowiny uszne z grubym obrabkiem, ponadto krétka, szeroka
szyja z nadmiarem skéry lub ptetwiasta szyja, niska karkowa linia owtosienia), a takze
deformacje klatki piersiowej z szeroko rozstawionymi brodawkami sutkowymi, inne
nieprawidtowosci uktadu kostnego (skolioza, koélawo$é kolan i tokci) i uktadu moczo-
wo-ptciowego oraz zaburzenia krzepniecia. Rozwéj psychoruchowy jest op6zniony.
Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej jest zréznicowany, ale u okoto 25-30%
wystepuje niepetnosprawnos¢ intelektualna, zwykle lekkiego stopnia. Dojrzewanie
ptciowe jest opdznione.

Zesp6t Noonan jest druga, po trisomii chromosomu 21, najczestsza genetyczng przyczy-
ng wystapienia wrodzonych wad serca. Podtoze genetyczne choroby stanowi obecno$¢
mutacji w jednym z genéw kodujacych biatka bedace kolejnymi elementami komérko-
wego szlaku sygnatowego RAS/MAPK (PTPN11, SOS1, RAF1, RIT1, KRAS, NRAS, BRAF,
MAP2K1, SOS2, RRAS, SHOC2 oraz CBL), w ktérym przekazywanie sygnatu odbywa sie
przy udziale kinaz aktywowanych dziataniem czynnikéw mitogennych (MAPK - mitogen

activated protein kinases).

Zespot Aarskoga

Zespét Aarskoga (inaczej zespét Aarskoga i Scotta) jest rzadka choroba genetycznie uwa-
runkowang, spowodowang mutacjami w genie FGD1 zlokalizowanym na chromosomie X
(Xp11.22). Zespét Aarskoga i Scotta wystepuje gtdwnie u 0séb ptci meskiej, charaktery-
zuje sie typowa dysmorfig twarzoczaszki, niskim wzrostem, dysmorfig koriczyn i dtoni
(zaburzenia uktadu szkieletowego) oraz dysmorfig narzadéw ptciowych (wnetrostwo,
pracie wydrazone, spodziectwo). Zesp6t Aarskoga i Scotta zwany jest takze dysplazja

twarzowo-palcowo-ptciowa (faciodigitogenital dysplasia).



Dzieci z zespotem Aarskoga i Scotta cechuja sie heterogennym obrazem klinicznym.
Wsréd dodatkowych objawdédw wymienia sie: nadmierng elastyczno$¢ w stawach, w tym
stawach miedzykregowych kregostupa szyjnego, co moze powodowaé w przysztosci ob-
jawy neurologiczne, a takze koslawos¢ kolan i ptaskostopie. Dojrzewanie ptciowe z reguty
jest opdznione, ale ptodnosé jest zachowana. Rozwdj intelektualny u dzieci jest z reguty
(w 85% pacjentéw) prawidtowy, jednak obserwuje sie objawy neurobehawioralne. Deficyt
uwagi i nadaktywno$é¢ (ADHD), czasem problemy z nauka moga wymaga¢ interwencji
neuropsychiatrycznej. U wiekszosci pacjentéw rokowanie dla pacjentéw z zespotem
Aarskoga i Scotta jest dobre. Typowo pacjenci wchodza w zycie doroste z prawidtowymi

relacjami spotecznymi, wraz z wiekiem ich problemy neuropsychiatryczne zmniejszaja sie.

Zespot Cornelii de Lange

Zesp6t Cornelii de Lange (CdLS), inaczej zesp6t Brachmanna i de Lange, jest genetycznie
uwarunkowanym zespotem wad rozwojowych z charakterystyczng dysmorfig, niepet-
nosprawnoscia intelektualng i zaburzeniami rozwoju mowy. Gtéwne objawy klinicznie
CdLS to: opéznienie rozwoju psychoruchowego oraz niepetnosprawnos¢ intelektualna
z nieprawidtowym rozwojem mowy i zaburzeniami zachowania, charakterystyczne cechy
dysmorfii (wymienione dalej), wady narzgdowe, w tym wady ubytkowe koriczyn, wady
serca, wady uktadu moczowo-ptciowego, wady wzroku, niedostuch oraz zaburzenia ana-
tomiczne i czynno$ciowe przewodu pokarmowego.

Niezwykle charakterystyczne s cechy dysmorficzne u 0séb z CdLS: pre- i postnatalna
proporcjonalna mikrosomia, matogtowie, nadmierne ciemne owtosienie gtowy i tutowia
(z wiekiem obejmujace takze koficzyny), geste zroéniete ze soba brwi (synophrys), dtugie
geste, czesto podwadjne rzesy, jedno- lub obustronne opadanie powiek, nisko osadzone uszy,
zapadniety grzbiet i szeroka nasada nosa, waskie wargi z opadajgcymi ku dotowi kacikami
ust, cofnieta i mata zuchwa, czesto rozszczep podniebienia. Charakterystyczna dysmorfia
twarzy sprawia, ze zespdt jest czesto rozpoznawany wkrétce po urodzeniu. Fenotyp zmie-
nia sie z wiekiem, pomimo ze charakterystyczne wymienione wyzej cechy dysmorficzne sg
zawsze obecne. Wyraznie zaznacza sie przedwczesne starzenie sig, ze $cieficzeniem skory,

utrata tkanki ttuszczowej w obrebie policzkéw, zaostrzeniem ryséw twarzy.



Wady ubytkowe koniczyn gérnych sg niemalintegralng czescig klasycznej postaci zespo-
tu. W zasadzie u wszystkich chorych stwierdza sie drobne dtonie i stopy. R6zne postacie
wad ubytkowych konczyn gérnych pod postacig aplazji i/lub hipoplazji kosci ramiennej
i tokciowej, braku lub skrécenia koéci nadgarstka, $rédrecza lub paliczkéw (ektrodaktylia)
oraz klinodaktylii V palca sg obecne nawet u 30% pacjentdw. Poza charakterystycznymi
zmianami kostnymi na fenotyp zespotu niemal u wszystkich sktadaja sie zaburzenia mor-
fologiczne i/lub czynnosciowe przewodu pokarmowego (do 80% przypadkéw), przesadza-
jace czesto o jakosci, a nawet dtugosci zycia. Czesciej niz populacyjnie, takze w badaniach
prenatalnych, obecna jest przepuklina przeponowa. Najbardziej typowa jest obecnos¢
refluksu Zotagdkowo-przetykowego, dajacego u wielu pacjentéw niecharakterystyczne
objawy kliniczne (jak autoagresja). Znacznie czeéciej niz w populacji ogélnej dochodzi
do incydentéw niedroznosci przewodu pokarmowego, czesto pézno rozpoznawanych
z powodu wysokiego progu bélu typowego dla tego schorzenia.

Wrodzone wady serca obecne s3 nawet u okoto 30% chorych, rzadko jednak wymagaja
interwencji chirurgicznej. Wady nerek i drég moczowych réwniez wystepuja u okoto 30%
0sdb, rzadko jednak prowadza do przewlektej niewydolnosci nerek. U chtopcéw prawie
zawsze stwierdza sie niezstgpienie jader oraz mikropenis i matg moszne.

Istnieje znaczaca dysproporcja miedzy rozwojem ruchowym a psychospotecznym. Ten
pierwszy przebiega bowiem co prawda z opéznieniem, jednak wiekszo$¢ dzieci osigga
kamienie milowe w rozwoju (siadanie, chodzenie). U prawie wszystkich stwierdza sie
natomiast opdzniony i nieprawidtowy rozwéj psychospoteczny. Ponad 50% pacjentéw
nie méwi lub wydaje jedynie nieartykutowane dzwieki. Pozostate osoby wymawiajg po-
jedyncze, proste stowa, nieliczni potrafig sformutowaé proste zdania. Czesto wystepu-
jace niedostuch lub gtuchota majg charakter przewodzeniowy, odbiorczy lub mieszany
i pogtebiaja trudnosci w rozwoju mowy.

Typowe dla CdLS uposledzenie rozwoju przebiega zwykle z zaburzeniami behawio-
ralnymi (agresja i autoagresja, stereotypie, nadpobudliwo$¢), a zachowania autystyczne
nalezg do obrazu zespotu. Zaburzenia zachowania nasilajg sie w okresu dojrzewania.

Wszystkie postaci CdLS sg wynikiem zaburzenia strukturalnej i regulacyjnej funkgji

kompleksu kohezyny. Najczeciej stwierdza sie mutacje w genie NIPBL (nawet do 50%).



Za fenotyp rzadziej odpowiadajg mutacje w innych genach szlaku kohezyny, takich jak
min. SMC1A, SMC3, RAD21, BRD4, HDAC8, ANKRD11 lub MAU2. U okoto 5% chorych wy-
kazuje sie obecnos¢ aberracji chromosomowych. Zespdt CdLS uwarunkowany jest zwykle
w sposéb autosomalny dominujacy, natomiast moze byé réwniez sprzezony z ptcig (m.in.
mutacja SMC1A lub HDAC8). W wiekszo$ci obserwuje sie przypadki de novo (mutacje
obecne u pacjenta, a nieobecne u rodzicéw), natomiast ryzyko powtérzenia sie zespotu

dla potomstwa osoby z CdLS oblicza sie zgodnie z przyjetymi regutami dziedziczenia.

Zespol mikrodelecji 22q11.2
Delecja regionu 22q11 (inaczej zespét DiGeorge’a lub zespét podniebienno-sercowo-
-twarzowy, velo-cardio-facial syndrome - VCFS) jest najczestszym zespotem mikrodelec;ji
u cztowieka i wystepuje z czestoscig 1:4 000-5 000 urodzen. Delecja 22g11 stanowi
przyczyne 5 do 20% wszystkich przypadkéw wrodzonych wad serca. Zespoty powo-
dowane mikrodelecjg 22q11 okre$lane sg mianem zespotu CATCH 22, obejmujacego
przypadki zespotu DiGeorge’a, zespotu podniebienno-sercowo-twarzowego (zespét
Shpritzena) i zespotu Takao. Obraz kliniczny cechuje sie ogromna réznorodnoécia. Obec-
nie opisanych jest ponad 180 nieprawidtowosci wchodzacych w sktad zespotu CATCH
22 (Cardiac defects, Abnormality/abnormal facies, T-cell deficit or Thymic hypoplasia, Cleft
palate/palate dysfunaction, Hypocalcaemia). Zadna z tych cech nie jest patognomoniczna
(bardzo charakterystyczna i zawsze obecna w danej jednostce chorobowej). Mozna
wyréznic jednak gtéwne cechy, ktérych obecnosé moze by¢ wskazéwka sugerujaca
rozpoznanie zespotu DiGeorge’a. Oprdcz wad serca, typowych cech dysmorficznych
twarzy oraz rozszczepu podniebienia czy niewydolnosci podniebienia, nalezg do nich
takze: niedorozwdj grasicy lub dysfunkcja limfocytéow T, a takze zaburzenie funkgji
gruczotéw przytarczycznych, nieprawidtowosci naczyn krwionos$nych, uogélniona
hipotonia, niedobér wzrostu i masy ciata, niedostuch oraz czasami niepetnosprawnosé
intelektualna.

Wiekszos¢ przypadkdw zespotu DiGeorge’a, jak i innych zespotdw charakteryzujacych

sie roznej wielkosci delecjg w obrebie chromosomu 22q11, wystepuje sporadycznie.



Plodowy zespét walproinowy

Kwas walproinowy oraz jego sole nalezg do powszechnie stosowanych lekéw przeciw-
padaczkowych oraz lekdw stosowanych w leczeniu choroby afektywnej dwubiegunowe;j.
Prowadza do wybidrczego zwiekszenia aktywnosci enzymu biorgcego udziat w syntezie
kwasu gamma-aminomastowego (GABA) oraz hamujg enzymy rozktadajace GABA, stabi-
lizuja tez btony komérkowe. Walproinian wykazuje teratogenne dziatanie na ptéd. Jego
stosowanie w cigzy powinno by¢ ograniczone do sytuacji, kiedy korzysci przewazaja nad
ewentualnymi dziataniami szkodliwymi. Wéréd zaburzen obserwowanych u dzieci, ktérych
matki stosowaty kwas walproinowy, stwierdzano op6znienie rozwoju psychoruchowego,
obnizenie sprawnosci intelektualnej, trudnosci w uczeniu sie i zaburzenia zachowania.
Narazenie ptodu na kontakt z kwasem walproinowym stosowanym w monoterapii prowa-
dzi do znaczacego opdznienia rozwoju w okresie niemowlecym, wptywajac na: zdolnosci
motoryczne, koordynacjae reka-oko, rozumowanie pozawerbalne, rozwéj mowy, umie-
jetnosci personalne. W badaniu obejmujgcym 2- i 3-latkéw wykazano obnizenie ilorazu
inteligencji w poréwnaniu z dzie¢mi, ktérych matki przyjmowaty leki przeciwpadaczkowe
zinnych grup. Srednie IQ w grupie dzieci matek leczonych kwasem walproinowym wynosi-
to 92 punkty i nie wykazano zwigzku miedzy 1Q matek a IQ dzieci. W niektérych badaniach
stwierdzono zwiekszone ryzyko miedzy prenatalnym stosowaniem kwasu walproinowego
a wystgpieniem autyzmu, jednak nie wszystkie doniesienia potwierdzaja taka zaleznos¢.
Stosowanie kwasu walproinowego w pierwszym trymestrze cigzy wigze sie rbwniez ze
zwiekszonym ryzykiem wystepowania wad wrodzonych, takich jak m.in.: wady cewy
nerwowej, wady serca, rozszczepy wargi i podniebienia, spodziectwo, zarosniecie prze-
wodu pokarmowego, przepuklina przeponowa, kraniosynostozy, wady koriczyn. Badania
wykazaty znaczacy, 12-16-krotny wzrost ryzyka wystapienia rozszczepu kregostupa, dla
pozostatych wad ryzyko wzrasta okoto 2-7-krotnie. Wykazano réwniez zwigzek miedzy
dawkami kwasu walproinowego a prawdopodobiefistwem wystepowania wady. Dawki
przekraczajace 1000 mg/dzien wigzaty sie ze znacznie wiekszym ryzykiem wystgpienia
wad, w tym wad cewy nerwowej, w poréwnaniu z dawkami mniejszymi. W niektérych
doniesieniach zwracano uwage na charakterystyczng dysmorfie u dzieci narazonych na

prenatalny kontakt z kwasem walproinowym. Do opisywanych cech dysmorficznych na-



lezaty: zmarszczki nakatne, ptaski grzbiet nosa, szeroka podstawa nosa, krétki, zadarty
nos, ptaska rynienka nosowo-wargowa, dtuga, cienka warga gérna i wydatna warga dolna.
Kwas walproinowy w niewielkim stopniu przechodzi do mleka matki, w zwigzku z czym

moze by¢ stosowany przez kobiety karmigce piersia.

Matczyna fenyloketonuria

Fenyloketonuria (PKU) to rzadki, dziedziczony w sposéb autosomalny recesywny wro-
dzony btad metabolizmu fenyloalaniny (Phe) w genie PAH, ktérego obecno$¢ prowadzi
do niedoboru aktywnoéci enzymatycznej hydroksylazy fenyloalaninowej (PAH), co
skutkuje catkowitg lub cze$ciowa niezdolnoscig do przeksztatcania Phe w tyrozyne
(Tyr) i hiperfenyloalaninemia (HPA), bedaca biochemicznym wyktadnikiem PKU. Choro-
ba wystepuje w Europie ze érednig czestoscig okoto 1:10 000 (w Polsce okoto 1:7000)
zywych urodzen.

Doktadna patofizjologia PKU nie jest do konica znana, jednak choroba nieleczona z prze-
wlekle duzymi stezeniami Phe prowadzi u prawie wszystkich pacjentéw do uszkodzenia
mézgu z nieodwracalng niepetnosprawnoscia intelektualng, zaburzeniami zachowania,
objawami psychiatrycznymi, padaczka i matogtowiem. W krajach, w ktérych od dawna
prowadzone sg badania przesiewowe noworodkdw, sytuacja taka wystepuje rzadko, cho-
roba wykrywana jest wczesnie, a dzieki niezwtocznemu rozpoczeciu leczenia pacjenci
majg wszelkie szanse na prawidtowy rozwé;.

Leczenie PKU ma na celu zmniejszenie stezenia Phe we krwi. Zasadniczg metodg lecze-
nia, ktdra na przestrzeni dziesiecioleci ochronita tysigce chorych na PKU przed uszkodze-
niem oérodkowego uktadu nerwowego (OUN), jest dieta o niskiej zawartosci Phe (dieta
ubogofenyloalaninowa). Podstawa tej diety s3 naturalne produkty spozywcze z bardzo
niewielka zawarto$cig biatka (produkty niskobiatkowe) oraz preparaty aminokwasowe bez
fenyloalaniny (preparaty PKU) stanowigce najwazniejsze zrédto biatka w diecie chorych.

Opieka nad kobietami chorymi na PKU w okresie prekoncepcyjnym oraz w trakcie cigzy
ma na celu zapobieganie rozwojowi u majacego sie urodzi¢ dziecka zespotu matczyne;j
PKU (maternal PKU syndrome - MPKU). MPKU to embriofetopatia objawiajaca sie u ptodu

wielonarzagdowymi uszkodzeniami, w tym gtéwnie OUN.



MPKU oznacza istnienie choroby u matki, a dotyczy uszkodzenia ptodu w przebiegu
cigzy u kobiet z hiperfenyloalaninemig (HPA). Transport fenyloalaniny (Phe) przez tozysko
od matki do ptodu odbywa sie wbrew gradientowi stezen Phe, ktére s3 zawsze wieksze
u ptodu niz u ciezarnej. Fenyloalanina, jako teratogen wielonarzagdowy, dziata na ptéd juz
od pierwszych tygodni cigzy, odpowiadajac za rozwdj u dzieci ciezkich wrodzonych wad
rozwojowych, a w przysztosci - niepetnosprawnosci intelektualnej. Wiele sposéréd tych
cigz, szczegélnie u kobiet z klasyczng postacig fenyloketonurii (PKU) ulega samoistnym
poronieniom. Za bezpieczne stezenia Phe w okresie prekoncepcyjnym i w trakcie cigzy
uznaje sie wartosci stezen Phe pomiedzy 120-360 umol/l. Utrzymanie stezen Phe w tych
granicach stwarza matkom z ré6znymi formami HPA, w tym z klasyczng PKU, szanse na
posiadanie zdrowego potomstwa.

Gtéwnym objawem MPKU jest niepetnosprawnoé¢ intelektualna (czesto znacznego
stopnia) u dzieci matek, u ktérych w cigzy stezenia Phe wynosity >360 pmol/l. Stopiers
niepetnosprawnosci jest proporcjonalny do stezenia Phe u matki i tym gtebszy, im p6zniej
ciezarna osiggneta bezpieczne dla ptodu stezenia Phe. Srednie wartoéci ilorazu inteligencji
(IQ) u dzieci matek z klasyczng PKU, ktére nie byty leczone, wynosza 56 punktéw, a nie-
petnosprawno$c intelektualng stwierdza sie u ponad 90% sposrdd nich. W wieku p6zniej-
szym dzieci te prezentuja takze rézne formy zaburzen zachowania, w tym objawy zespotu
nadpobudliwo$ci ruchowej z deficytem uwagi (ADHD). Inne objawy MPKU, to: matogtowie,
mata urodzeniowa masa ciata, ztozone wady serca. Dzieci mogg demonstrowa¢ cechy dys-
morfii twarzy ze zmarszczka nakatng, matymi szparami ocznymi, zapadnietym grzbietem
skréconego nosa, brakiem lub hipoplazjg rynienki podnosowej, waska gorng warga i mata
zuchwa. Uszy s czesto znieksztatcone i nizej potozone. Z uwagi na wielonarzadowa terato-
gennos¢ Phe mozliwe jest wiele innych objawéw MPKU: atrezja przetyku, zmiany w uktadzie
kostnym, wady rozwojowe mézgu, w tym hipoplazja lub agenezja ciata modzelowatego.
Fenotyp dziecka urodzonego przez matke z PKU, o ile nie byta ona odpowiednio leczona,
przypomina czesto fenotyp dziecka z ptodowym zespotem alkoholowym (FAS).

Mozliwos$¢ wystapienia objawéw MPKU nalezy podejrzewaé u potomstwa matek
z HPA ze stezeniami Phe w trakcie cigzy >360 pmol/l. Ryzyko to jest szczegélnie wysokie

w pierwszych tygodniach, kiedy cze$¢ kobiet moze jeszcze nie wiedzie¢, ze jest w cigzy.



Charakterystycznymi objawami MPKU mozliwymi do stwierdzenia u ptodu juz w okresie
prenatalnym s3: matogtowie, zahamowanie wewnatrzmacicznego wzrostu ptodu, wady
rozwojowe, w tym wady serca. Po porodzie dzieci urodzone przez matki z HPA w trakcie
cigzy wymagaja szczegdtowej oceny ewentualnych wrodzonych wad rozwojowych, w tym
badan obrazowych OUN. W ramach prewencji MPKU u matek dzieci z matogtowiem, wa-
dami wrodzonymi serca, szczegélnie jezeli takie stany powtarzajg sie takze u ich innych

dzieci, zawsze nalezy wykluczyé PKU.
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Zaburzenia neurologiczne

DR HAB. N. MED. KRYSTYNA SZYMANSKA

Warszawski Uniwersytet Medyczny
Klinika Neurologii Dziecigcej

Narazenie na alkohol w okresie prenatalnym powoduje nieodwracalne uszkodzenie o$rod-
kowego uktadu nerwowego (OUN). Moze to prowadzi¢ do zaburzenia proliferacji komé-
rek progenitorowych dla neuronéw i gleju, zaburzenia migracji, nasilenia apoptozy oraz
zaburzen funkcjonalnych. Uszkodzenie strukturalne/dysfunkcja OUN znajduje swoje
odzwierciedlenie w problemach neurologicznych, neurobehawioralnych i poznawczych
obserwowanych u 0s6b z FASD. Obraz kliniczny moze sie rézni¢ w zaleznosci od czasu
wystapienia ekspozycji na alkohol, czasu jej trwania oraz etapu rozwoju mézgu.
Prébujac okresli¢ strukturalne podtoze zaburzen neurorozwojowych u 0séb FASD, ob-

rano trzy podstawowe kierunki badan:

1) badania neuropatologiczne z uzyciem modeli zwierzecych poddawanych ekspozycji

na etanol w okresie ptodowym, z réwnoczesng analiza wzorcédw neurobehawioralnych

2) badania neuropatologiczne 0séb z ustalonym rozpoznaniem FASD, ktére zmarty
z réznych przyczyn

3) badania neuroobrazowe, zaréwno strukturalne, jak i funkcjonalne, 0séb z FASD w od-
niesieniu do grup kontrolnych réwiesnikéw z prawidtowym rozwojem.

Badania na modelach zwierzecych

W przypadku badan na szczurach opisano:



« poszerzenie komér mézgu

« polimikrogyrie”

- ektopie™” w obrebie kory mézgu

- heterotopie™ w obrebie komér mézgu

- nieprawidtowe rozmieszczenie wtdkien kiciastych™ "™ w obrebie hipokampa
- nieprawidtowg strukture zakretéw mézdzku

- ektopie komoérek ziarnistych w warstwie molekularne;.

U szczuréw tych obserwowano zaburzenia rytmu dobowego sen/czuwanie oraz niepra-
widtowe wzorce aktywnosci.!

Badania z uzyciem ryby danio pregowanego (zebrafish) wykazaty u dojrzatych organi-
zmoéw dysfunkcje mechanizméw nagrody kontrolowanych przez uktad dopaminergiczny.?
Podobne dysfunkcje odnotowano w badaniu matp z gatunku rezus (Macaca mulatta),

nawet w przypadku podawania prenatalnie $§rednich dawek alkoholu.3

Badania na modelach ludzkich
W duzym retrospektywnym badaniu* 149 mézgéw oséb w wieku od 0 do dorostosci,

u ktérych opisano prenatalng ekspozycja na alkohol, stwierdzono:

matogtowie u 20,8%

wodogtowie izolowane u 4,0%

« prenatalne zmiany niedokrwienne u 3,4%

drobne heterotopie podpajeczynéwkowe jako zaburzenie migracji u 2,7%

* Polimikrogyria jest rzadka wada mézgu, ktéra jest spowodowana nieprawidtowa migracja neuronéw i w ktérej kora mo-

zgowa charakteryzuje sie obecnoscig licznych, wyraznie zmniejszonych zakret6w.

** Ektopie - nieprawidtowe skupiska komérek w tkance kory mézgowe;.

o Heterotopie - czeste malformacje OUN powstajace wskutek zaburzenia migracji neuroblastéw miedzy 7. a 16. tygodniem

rozwoju.

e Wtébkna kiciaste specyficzne wtdkna zapewniajace komunikacje pomiedzy mézdzkiem i poszczegélnymi cze$ciami OUN.



« holoprosencefalie u jednej i lissencefalie rowniez u jednej osoby.

Biorgc pod uwage inne obcigzenia zdrowotne u ww. oséb, mozna stwierdzié, ze u wiek-
szosci 0s6b z FASD nie znajduje sie typowych makroskopowych nieprawidtowosci neu-
ropatologicznych. U podstaw wielu nieprawidtowosci poznawczych i behawioralnych
zwigzanych z tym zaburzeniem lezy prawdopodobnie neuropatologia mikroskopowa.
W badaniach neuroobrazowych mézgu z uzyciem rezonansu magnetycznego (MR)

w przypadku FASD powtarzajg sie:4°

. zmniejszenie objetoéci mézgu (nawet przy niewielkim stopniu narazenia na alkohol),

co znajduje swoje odzwierciedlenie w matych obwodach gtowy u badanych oséb

« zmniejszona ztozono$¢ fatdowania kory mézgowej, nawet u dzieci z normalng wiel-

koscig mézgu

. zmniejszenie powierzchni kory mézgowej (wraz ze zwiekszonym poziomem naraze-

nia na alkohol)
« poszerzenie bruzd we wszystkich badanych obszarach.

« wyniki badan dotyczacych grubosci kory nie sg spéjne, jednak w wielu opisach pod-

kresla sie Scieniczenie kory

« $ciefczenie ciata modzelowatego.®”

Zaburzenia w zakresie r6znych obszaréw kory moga odpowiada¢ za specyficzny profil
neurobehawioralny dzieci z FASD (upo$ledzone funkcjonowanie wykonawcze, obejmujace:
kontrole hamowania, elastyczno$¢ poznawczg, pamiec roboczg oraz ciggta i selektywna
uwage). Przyktadem mogg by¢ nieprawidtowosci kory zakretu obreczy w badaniu MR
mézgu oséb z FASD, ktére to obszary biorg udziat w procesie hamowania, czyli dobro-
wolnego ttumienia dziatania automatycznego lub kierowanego impulsem.”®

W przypadku FASD udokumentowano nieprawidtowosci w makro- i mikrostrukturze
istoty biatej oraz réznice w jej dojrzewaniu w stosunku do zdrowej populacji dzieciecej.

Dane wskazujg na wystepowanie nieprawidtowosci mikrostrukturalnych istoty biatej,



w tym na: wielko$¢ aksonéw, gestos¢ upakowania, zawarto$ci wody i stopien mielinizacji.”
Nieprawidtowosci te wydaja sie by¢ zwigzane z funkcjonowaniem poznawczym, moga
mie¢ kluczowe znaczenie w zrozumieniu przyczyn typowych deficytéw neurorozwojowych
obserwowanych w FASD (zaburzenia percepcji, deficyty uwagi i funkcji wykonawczych
oraz problemy behawioralne i emocjonalne). Wydaje sie, ze zwiekszanie objetosci istoty
biatej wraz z wiekiem pozwala osobom z FASD poprawia¢ z czasem zdolnosSci poznawcze,
prawdopodobnie poprzez utatwianie przetwarzania informacji pomiedzy potaczonymi
obszarami mézgu.”

Badanie MR dzieci z FASD wykazato réwniez deficyty objetosci ptatéw mézdzku.®
Mézdzek odgrywa istotng role nie tylko w kontroli ruchu, ale réwniez w rozwoju funkgji
poznawczych oraz interakcji spotecznych. Zaburzenia rozwoju struktury i funkcji mézdz-
ku u 0séb z FASD prowadza do uposledzenia zdolnosci motorycznych, w tym deficytow
w zakresie precyzyjnej kontroli motorycznej i koordynacji reka-oko, objawéw ataks;ji.°
Dezorganizacja kontroli mézdzkowej w zakresie funkcji poznawczych moze odgrywac
istotng role u oséb z FASD.

W badaniach neuroobrazowych stwierdzane sg nawet u 50% oséb z FASD zmiany

strukturalne pod postacig®:

polimikrogyrii

heterotopii

zaniku mézgu

malformacji Chiariego.

Nieprawidtowos$ci makro- i mikrostruktury stwierdzane w OUN u 0séb z FASD ttumacza
czestsze wystepowanie padaczki w tej grupie w stosunku do czestosci populacyjnej,
wynoszacej okoto 1%. W zaleznosci od badania - od 3 do 21% oséb z FASD ma rozpo-
znang padaczke. Opisywane sg napady zaréwno ogniskowe, jak i uogélnione. Chorzy na
padaczke moga dobrze odpowiadaé na leczenie, ale opisywane s3 réwniez przypadki

padaczki lekoopornej.'-13
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Zaburzenia psychiczne w obrazie
klinicznym FASD, czyli putapki
diagnostyczne

DR N. MED. AGATA CICHON-CHOJNACKA
Gdyriskie Centrum Diagnozy i Terapii FASD;
Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej w Gdyni

Podczas procesu diagnostycznego FASD zespét specjalistéw napotyka liczne putapki,
poniewaz obserwowane symptomy kierujg uwage na rézne obszary. Odpowiednia wiedza
na temat profilu neuropsychologicznego FASD jest klincystom niezbedna. Istnieje wiele
choréb nasladujacych szkody wywotane przez alkohol obserwowane w FASD, co moze
prowadzi¢ do btednych lub pominietych diagnoz. Nieprawidtowe rozpoznania maja za$

daleko idace konsekwencje.!

Jedna jaskoétka wiosny nie czyni...
Pojedynczy objaw moze wystepowac jako sktadowa wielu zespotéw i zaburzen. Naj-
czestsze objawy obserwowane w obszarze psychopatologii FASD to: problemy z kontrola
impulséw (96%), deficyty umiejetnoéci spotecznych (95%), staba ocena sytuacji (95%),
deficyty uwagi (94%), deficyty funkcji wykonawczych (92%), trudnosci w uczeniu sie
(91%), deficyty funkcjonowania adaptacyjnego (91%) i deficyty koncentracji uwagi (90%).2
Dzieci matek spozywajacych alkohol w cigzy znajdujg sie réwniez w grupie podwyz-
szonego ryzyka wystepowania zaburzen wiezi. Prenatalna ekspozycja na alkohol jest
zwigzana z ryzykiem rozwoju pozabezpiecznego stylu przywigzania.?
W okresie wczesnego dziecinstwa ze wzgledu na obserwowane zaburzenia koncen-

tracji uwagi, nadruchliwo$¢, impulsywnos$¢ mozna rozpoznaé zespét nadpobudliwosci



psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD), a z powodu zaburzer w sferze spotecznej
~ zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD). Ponadto, w zwiazku z opéznieniem rozwoju
psychoruchowego, w tym rozwoju mowy, mozliwe jest rozpoznanie niepetnosprawnosci

intelektualnej badz zaburzenia rozwoju mowy i jezyka.

FASD a ADHD

W warunkach polskich dzieci maja ograniczony dostep do diagnostyki FASD, czesto
otrzymujac btedne rozpoznanie zespotu nadpobudliwos$ci psychoruchowej z deficytem
uwagi (ADHD).# W zakresie funkcji uwagowych przeprowadzone badania pozwalaja
wyodrebnié specyficzne profile funkcjonowania u dzieci z FASD i ADHD. W poréwnaniu
z dzie¢mi z FASD, dzieci z ADHD maja wieksze trudnosci ze skupieniem i podtrzymaniem
uwagi.*?

Z kolei dzieci z FASD majg wieksze trudnosci z kodowaniem i przerzutnoscia uwagi, co
oznacza, ze gorzej zapamietujg informacje, maja wieksze trudnosci z manipulowaniem
nimi, co moze wptywac na trudnos$ci w rozwigzywaniu probleméw.?

Dzieci z FASD w poréwnaniu z dzie¢mi zdrowymi lub z ADHD maja trudnosci z rozpo-
znawaniem emocji na podstawie ekspresji twarzy. Radza sobie tez gorzej w zadaniach,
w ktérych trzeba przewidzieé, co mogtaby powiedzieé lub jak mogtaby sie zachowac oso-
ba umieszczona w réznych kontekstach spotecznych. Dla dzieci z FASD problematyczne
moze by¢ rozumienie i interpretowanie wskazéwek spotecznych, a takze przewidywanie
konsekwencji swoich zachowan.®

Poréwnujac dzieci z ADHD i FASD, nalezy zauwazy¢, ze te ostatnie przejawiaja wiecej
powaznych probleméw behawioralnych niz dzieci, u ktérych wstepnie zdiagnozowano
ADHD. Ich rozeznanie i funkcjonowanie w obszarze zachowan spotecznych sg gorsze,
stabej takze rozpoznaja i wyrazajg emocje.” Wczesnymi objawami u 0séb po prenatalnym
narazeniu na alkohol s3: negatywna emocjonalnos¢, drazliwos¢, zaburzenia snu i inten-
sywnos$¢ negatywnych nastrojow, a to z kolei prowadzi do zwiekszonej podatnosci na
zaburzenia zwigzane z dysregulacja, takie jak lek czy depresja. W tym kontekscie osoby
z FASD moga otrzymaé diagnoze ADHD, depresji, leku lub PTSD (zespét stresu pourazo-

wego) przed pierwotnym rozpoznaniem.®



FASD a ASD

FASD obejmuje szereg wzorcéw behawioralnych, poznawczych i wzorcéw snu, ktére sa
czasami zblizone do obserwowanych w innych zaburzeniach neurorozwojowych, w szcze-
gélnoéci w zaburzeniach ze spektrum autyzmu (ASD). Dzieci z FASD uzyskuja jednak
w poréwnaniu z dzie¢mi z ASD istotnie wyzsze wyniki w skalach mierzacych problemy
z uwagg, niedostosowaniem spotecznym, zachowaniami agresywnymi, lekiem napadowym
i lekiem separacyjnym oraz skargi somatyczne. Problemy z uwaga, sktonnosci przestepcze
i agresja nalezg do czesciej zgtaszanych zachowan eksternalizacyjnych u dzieci z FASD.
Problemy z zachowaniem u dzieci z FASD dotycza w szczegélnosci trudnosci w zrozu-

mieniu norm spotecznych.’

FASD a zaburzenia zachowania
Pézne rozpoznanie FASD zwieksza ryzyko wtérnych zaburzen psychicznych, w tym
zaburzen zachowania. Wiedza z zakresu objawéw psychopatologicznych w przypad-
ku FASD staje sie szczegdlnie przydatna do oceny wystepowania objawéw wtérnych.
Pojawienie sie zaburzen wtérnych ma zwigzek przede wszystkim z wchodzeniem
w niewtasciwe zwigzki z powodu braku poczucia dystansu, problemami z przystoso-
waniem sie w grupie réwieénikéw, trudnoéciami edukacyjnymi (problemy z pamiecis,
matematyka, mysleniem pojeciowym i abstrakcyjnym), trudnosciami z rozumieniem
przestrzeni, czasu, wartosci pienigdza, gorszym uczeniem sie przez doswiadczenie,
czemu towarzysza: niepokdj, lek, bezradnosé, niska samoocena, depresja, tendencje do
izolowania sie, zachowania agresywne, uzywanie szkodliwe i uzaleznienie od alkoholu
i Srodkéw psychoaktywnych, nieprawidtowo ksztattujgca sie osobowos¢ i narastajace
wykluczenie spoteczne.'®

Podkresli¢ nalezy, ze odroczona w czasie diagnoza FASD wigze sie z koniecznoscia ko-
rzystania z opieki psychiatrycznej oraz ryzykiem popadniecia w konflikt z prawem.

Wydaje sie jednak, ze osoby z FASD w systemie wymiaru sprawiedliwosci w sprawach
karnych powinny by¢ oceniane zgodnie z zasadami orzecznictwa terapeutycznego, uzna-
jac, ze prawo powinno uwzglednia¢ zdrowie psychiczne i w miare mozliwosci unikaé

naktadania konsekwencji antyterapeutycznych.



Obecnos¢ cech zwigzanych z zespotem nadpobudliwos$ci psychoruchowej z deficytem
uwagi, zaburzeniami zachowania i zaburzeniem ze spektrum autyzmu u dzieci z FASD
przyczynia sie do wyzwan w ramach $ciezki diagnostycznej FASD. Skupienie sie na roz-
poznaniach wspétistniejagcych maskuje wymiarowy charakter tych cech. Dzieci te moga
nie otrzymac skutecznego wsparcia i czesto sg identyfikowane jako wykazujace trudne

zachowania, s3 takze bardziej narazone na wykluczenie. '

Opis przypadku

13-letni chtopiec, somatycznie zdrowy, zostat zgtoszony do diagnostyki w kierunku FASD.
Przed sgdem toczy sie postepowanie w sprawie wydania postanowienia o umieszcze-
niu chtopca w mtodziezowym osrodku wychowawczym z uwagi na kradzieze, ucieczki
z domu, nawykowe ktamstwa, agresje stowna i fizyczng wobec rodzicéw. W historii liczne
doswiadczenia urazowe; deprywacja potrzeb emocjonalnych w domu rodzicéw biolo-
gicznych, pobyt w dwéch srodowiskach zastepczych od 2. do 5. roku zycia, nastepnie
adopcja. Rozwdj psychomotoryczny chtopca przebiegat w zakresie normy. W zwigzku
z objawami nadpobudliwosci psychoruchowej oraz narastajagcymi zaburzeniami zachowa-
nia o charakterze opozycyjno-buntowniczym u chtopca od 7. roku zycia wtgczono leczenie
psychostymulantami. Pomimo zwiekszania dawki obserwowano nieznaczng poprawe
objawéw. Stan psychiczny chtopca ulegat pogorszeniu w obszarze nastroju (ptaczliwosé,
smutek), leku (zamartwianie sie, potrzeba kontroli rodzica), zaburzer snu (wydtuzona
latencja snu, koszmary senne) oraz zaprzestania wcze$niejszych aktywnosci bedacych
zrodtem przyjemnosci. Wycofano farmakoterapie ADHD i wtgczono leczenie przeciwde-
presyjno-przeciwlekowe (SSRI), wskutek czego osiggnieto poprawe stanu psychicznego
dziecka. Od 10. roku zycia nasility sie trudnosci edukacyjne chtopca, a zespét rowiesniczy
stopniowo odrzucat go w zwigzku ze skracaniem przez niego dystansu i zachowaniami
nieadekwatnymi do sytuacji. Z czasem starsi koledzy naméwili chtopca na udziat w kra-
dziezach w lokalnych sklepach, co poskutkowato zgtoszeniem sprawy na policje.

W toku procesu diagnostycznego wykluczono zaburzenia ze spektrum autyzmu

oraz ADHD. Rozpoznano zaburzenia zachowania w przebiegu FASD.
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Na dtugofalowe skutki traumy szczegélnie narazone sg dzieci znajdujgce sie w procesie
tworzenia wiezi ze swoimi rodzicami/opiekunami. Mate dzieci z powodu braku mecha-
nizméw samoregulacyjnych narazone sg na traume bardziej niz dzieci starsze. Ciato
pamieta i zapisuje kazde doswiadczenie, niezaleznie od wieku dziecka. Wiadomo, ze im
mtodsze dziecko, tym bardziej wrazliwy jest jego ksztattujacy sie uktad nerwowy i tym
bardziej podatny na traumatyzujace skutki trudnych wydarzen. Szczegélnym okresem
w rozwoju jest okres prenatalny, w ktdrym zagrozenie zycia ptodu uruchamia specyficzne
mechanizmy obronne. Méwimy wéwczas o traumie prenatalnej. Jesli natomiast zagroze-
nie wobec dziecka przychodzi z zewnatrz, od osoby bliskiej, ktérej zachowanie wprawia
dziecko w stan przerazenia i paniki, mamy do czynienia z trauma relacyjna. W przypadku
matek pijacych alkohol w czasie cigzy dziecko narazone jest zaréwno na skutki traumy

prenatalnej - rozwojowej (FASD), jak i traumy relacyjne;j.

Trauma w perspektywie neurobiologicznej

Trauma to nie tylko zagrazajace bezpieczenstwu wydarzenie, to takze specyficzny stan
uktadu nerwowego. O traumie méwimy, gdy organizm znajduje sie w warunkach prze-
kraczajgcych mozliwosci adaptacjii regulacji. Straumatyzowany uktad nerwowy znajduje

sie w stanie dezorganizacji, ,awarii” i nie jest w stanie sam sie naprawic i wyregulowac.



Nie wszystkie doSwiadczenia zwigzane z zaniedbaniem i przemocg rozwing sie w uraz
traumatyczny. Za fakt ten odpowiada ztozony psychobiologiczny mechanizm, ktéry uak-
tywnia sie nawet w codziennych sytuacjach, niemajacych wiele wspélnego z przemoca.
Istotg traumy po do$wiadczeniu przemocy (albo doéwiadczania stanu przerazenia w sytu-
acji przemocy wobec kogo$ innego) jest nadmierne pobudzenie autonomicznego uktadu
nerwowego (AUN). To AUN odpowiada za mnéstwo zachowar typowych dla oséb po do-
$wiadczeniu traumy, a nierozumianych przez otoczenie (dysocjacja, zamarcie, flashbacki).

Charakterystyczne dla dzieci z FASD pobudzenie jest regulowane przez uktad limbicz-
ny, ktéry miesci sie we wnetrzu mézgu pomiedzy pniem mdzgu a korg nowa. Ta czes¢
mézgu odpowiada za zachowania zwigzane z przetrwaniem oraz ekspresja emocjonalng
i pierwotnie zajmuje sie takimi funkcjami jak jedzenie, reprodukcja oraz instynktowne
dziatania obronne, takie jak walka lub ucieczka. Odgrywa takze wazng role w procesach
pamieciowych. Reakcje powstajace w odpowiedzi na traumatyczne pobudzenie takze
pozostajg pod kontrolg uktadu limbicznego. Dzieci z FASD czesto majg za sobg nieko-
rzystne dodwiadczenia we wczesnym dziecinstwie (~43% z nich byto maltretowanych
lub zaniedbywanych). Takie wczesne przeciwnosci losu sg powszechnie definiowane jako
niekorzystne doéwiadczenia z dziecifistwa (adverse childchood experience - ACE). Termin
ten uwzglednia: naduzycia, zaniedbania i inne dysfunkcje rodzinne w dziecinstwie. W po-
pulacji ogélnej ACE wiaza sie ze zwiekszonym ryzykiem leku i depresji oraz zmianami
w strukturze i funkcji mézgu (szczegélnie ptatéw czotowych i uktadu limbicznego); podobne
zmiany dostrzegamy w przypadku prenatalnej ekspozycji na alkohol (PAE). Badania na
modelach zwierzecych pokazuja, ze wspétistnienie PAE i ACE zwieksza ryzyko depres;ji,
jednak niewiele jest badan na ludziach dotyczacych wptywu ACE na dzieci z FASD. Nalezy
podkresli¢, ze okres najwiekszej wrazliwosci na traume ma miejsce, zanim zacznie dziataé
myslacy mézg dziecka (czyli okoto 3. rz.).

Dla komérek ptodu etanol jest Smiertelnym zagrozeniem. Poniewaz za rozpoznawanie
zagrozenia odpowiada ciato migdatowate, ktére u dzieci z FAS czesto doznaje uszkodzenia
w okresie prenatalnym, po narodzeniu pozbawione s3 one intuicyjnej mozliwosci oceny
zagrozenia. Mechanizm walki/ucieczki moze wtaczac sie nieadekwatnie do sytuacji lub

pozostawaé wytaczony w sytuacji realnego zagrozenia.



Neurobiologiczne podejscie do rozumienia dynamiki wczesnych traum u dzieci umozli-
wia gtebsze rozumienie proceséw na réznych poziomach: ciata, emocji i umystu. To z kolei
otwiera wiecej mozliwosci pomocy dzieciom, u ktérych traumatyczne wydarzenia zaha-
mowaty rozw6j i wptynety na cate zycie. Takie mozliwosci pojawiajg sie dzieki podej$ciom
terapeutycznym opartym o prace z ciatem, ktdre korzystaja z wiedzy o neurofizjologii
oraz nadrzednej potrzebie cztowieka do osiggania stanu bezpieczerhstwa. Przyktadem
moze by¢ poliwagalne podejscie w terapii traumy (teoria poliwagalna S. Porgesa). Teoria
poliwagalna zaktada, ze stan fizjologiczny jest fundamentalng czescig emoc;ji i nastroju.
A zatem rozpoznanie i wptywanie na fizjologiczny stan doprowadzi do zmian emocjonal-
nych, stabilizacjii powrotu do réwnowagi. Podej$cie somatyczne w terapii traumy zakta-
da, Ze trauma nie jest problemem umystowym, ale doswiadczeniem fizjologicznym, wiec
kolejno$¢ w udzielaniu pomocy powinna by¢ nastepujaca: najpierw regulacja i powrét do
bezpieczenstwa, nastepnie rozwijanie relacji, a dopiero na koficu - zgodnie z hierarchicz-

noscig budowy uktadu nerwowego - oddziatywanie poprzez rozmowe.
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Doswiadczenie kliniczne nielicznych autoréw w obszarze FAS/FASD wskazuje na czeste
zwigzki miedzy zaburzeniami poalkoholowymi a deficytami w tworzeniu sie przywia-
zania. FASD moze zaréwno wptywaé na powstawanie zaburzen wiezi, jak i pogtebiac
istniejgce czynniki Srodowiskowe, ktére zaktdcajg proces ksztattowania sie wiezi.
W obrazie klinicznym objawy FASD oraz zaburzenia przywigzania taczg sie, tworzac
ztozone obrazy zaburzen emocjonalnych i zachowania. Badania potwierdzajg, ze pre-
natalne narazenie na alkohol jest powigzane z ryzykiem wyksztatcenia sie innego
niz bezpieczne stylu przywigzania.! Z perspektywy neurobiologicznej rozwéj mézgu
dzieci pod wptywem alkoholu przebiega chaotycznie, co utrudnia regulacje stanéw
emocjonalnych, budowanie wiezi oraz kontrole impulséw. U noworodkéw urodzonych
przez matki spozywajace alkohol w cigzy, podobnie jak u tych, ktérych matki cierpiaty
na depresje, wystepuje zwiekszone ryzyko zaburzen wiezi. Naduzywanie alkoholu za-
ktéca zdolnosé matki do regulacji emocji i zachowania, co réwniez wptywa na rozwdj
mechanizméw przywigzania u dziecka. Zbyt intensywna aktywacja obszaréw mézgu
odpowiedzialnych za reakcje obronne i adaptacyjne moze utrudniaé wyksztatcenie sie
bezpiecznego przywigzania.

U dzieci z FASD wystepuje wrodzona dysregulacja osi HPA (hypothalamic-pituitary-ad-

renal), czyli osi podwzgérze-przysadka-nadnercza, ktéra odpowiada za reakcje na stres.



Prowadzi to do zwiekszonej wrazliwosci na bodZce stresowe i nadmiernej reaktywnosci,
nawet na stabe bodZce. Podobne zjawiska zaobserwowano u dzieci doswiadczajgcych
deficytéw opieki oraz u dzieci po traumatycznych do$wiadczeniach.?

Stworzenie zdrowej wiezi to skomplikowany proces neurobiologiczny, ktéry ksztattuje
podstawy przysztego ,ja” (czyli odczué cielesnych, emocji, samoregulacji) oraz relacji z in-
nymi (obejmujacych opieke, troske, poczucie bezpieczeristwa). Wymaga odpowiedniego
rodzicielstwa, co oznacza statg opieke, przewidywalne otoczenie oraz strukture. Brak tych
elementdéw jest istotnym czynnikiem w rozwoju zaburzen przywigzania u dzieci z FASD.

Rozwdj dziecka po urodzeniu zarazem jest i nie jest zakonczony - niektére uktady
neuronalne sg w petni aktywne, a niektére rozwing sie tylko pod wptywem stymulac;ji.
Niemowle rozwija sie wytgcznie w wyniku interakgji z ludZzmi. Jednym z waznych biolo-
gicznych elementéw majacych wptyw najako$¢é powstajacej wiezi jest rozwéj samoregu-
lacji. Poczatek rozwoju samoregulacji ma miejsce wéwczas, gdy organizm ustala poziom
pobudzenia otoczenia i dostosowuje sie do niego.

Dziecko reaguje na wszystko, co dzieje sie na zewnatrz i dociera do niego poprzez zmysty.
Kluczowe znaczenie majg tu nieSwiadome intuicyjne zachowania rodzicéw/opiekunéw
wyrazajace sie poprzez spojrzenie, ton gtosu, jakos¢ dotyku, postawe ciata, napiecie mie-
$ni. Na przyktad przygnebiona matka powoduje swoim zachowaniem, ze dziecko rozwija
mechanizmy adaptacyjne w odniesieniu do braku pozytywnych uczué¢. Matka nadmiernie
pobudzona sprawia, ze dziecko musi adaptowac sie do wysokiego poziomu stymulacji
poprzez nadpobudliwo$é (,wybuchy”) lub ,wytaczenie uczué”.

Jesli matka jest czuta i odpowiednio opiekuje sie dzieckiem, adaptuje sie ono do Srodowiska,
ktére reaguje na jego emocje i pomaga je opanowywacé. Waznym poczatkiem rozwoju samo-
regulacji jest zdolnos$¢ opiekuna do postrzegania sytuacji dziecka i jego stanu wewnetrznego,
gotowos¢ opiekuna do akceptowania tych stanéw i tworzenia w odpowiedni sposéb kontek-
stu bezpiecznej relacji. Matka naduzywajgca alkoholu nie jest w stanie stworzyé warunkéw
do rozwoju bezpiecznej wiezi i stymuluje dziecko do rozwijania mechanizméw charakte-
rystycznych dla stylu przywigzania innego niz bezpieczne. Pomiedzy stanami pobudzenia
matki i dziecka istnieje silna zaleznos$¢. Tworzenie zdrowej wiezi przywigzaniowej zalezy od

dostrojenia sie matkii niemowlecia oraz zdolnosci matki do regulowania stanéw pobudzenia.



Interakcja miedzy niemowleciem a matka jednoczesnie aktywuje dwa systemy: system
przywigzania i opieki. To gwarantuje przetrwanie niemowlecia i wptywa na optymalny
rozwdj spoteczny, emocjonalny i poznawczy. Zgodnie z teorig Johna Bowlby’ego niemowle
ma wrodzone mechanizmy, takie jak ptacz, ssanie, usmiech, ktére uruchamiaja specyficzny
program opieki u matki lub opiekuna. Trudnos$ci rozwojowe u dziecka z FASD, zwtaszcza
w zakresie przetwarzania sensorycznego i dojrzato$ci neuromotorycznej, moga istotnie
wptynaé na regulacje emocji i rozwdj przywigzania.# Moga réwniez powodowad trudnosci
w dopasowaniu sie opiekunéw do specyficznych potrzeb dziecka z objawami zaburzen.

Alkohol jest czesto niedocenianym i minimalizowanym czynnikiem, ktéry wptywa na
rozwéj ptodu i moze negatywnie oddziatywac na sfere przywigzania. Dodatkowo, prze-
rwanie interakcji z matkg ma znaczny wptyw na rozwdj zaburzen poznawczych i emo-
cjonalnych.? To doswiadczenie jest powszechne u dzieci z FAS/FASD, zwtaszcza w przy-
padku wychowywania sie w rodzinach zastepczych lub adopcyjnych. Nieprawidtowosci
w obszarze przywigzania obejmuja ksztattowanie sie u dziecka przywigzania unikowego,
ktére manifestuje sie pozorng niezaleznoscia i brakiem potrzeby wsparcia, izolowaniem
sie od innych, niskim poczuciem wtasnej wartosci, przypisywaniem innym ztych inten-
cji, negatywnga oceng zdarzen; przywigzania ambiwalentnego, ktére charakteryzuje sie
zahamowang eksploracja i statym oczekiwaniem pomocy, niepewnoscig w kontaktach
zinnymi, lekiem przed odrzuceniem oraz kwestionowaniem wtasnej wartosci, przekona-
niem o nieprzewidywalno$ci wydarzen.’> W skrajnych przypadkach dochodzi do zaburzen
przywiazania, ktére przyjmuja forme reaktywnych zaburzen przywigzania (RAD - reactive
attachment disorder) lub DSED (disinhibited social engagement disorder).

RAD charakteryzuje sie uporczywymi odchyleniami od normy we wzorcach relacji spo-
tecznych dziecka, ktére sg zwigzane z zaburzeniami emocjonalnymi i stanowia reakcje
na zmiany w otoczeniu dziecka. Naleza do nich na przyktad: lekliwos¢ i nadmierna czuj-
nos¢, ubogie interakcje spoteczne z réwie$nikami, agresja wobec siebie i innych. Czasami
dziecko czuje sie niezmiernie nieszczesliwe.

DSED (nadmierna tatwo$¢ w nawigzywaniu relacji spotecznych w dziecifistwie) jest
to szczegélny wzdr nieprawidtowego funkcjonowania spotecznego, ktéry powstaje

w pierwszych pieciu latach zycia. Dzieci bardzo tatwo przywiazuja sie do wszystkich bez
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wyboru i pragna zwraca¢ na siebie uwage oraz stabo moduluja interakcje z réwiesnika-
mi. Zaburzenia te wciaz sie utrzymuja, nawet w przypadku zaistnienia wyraznych zmian
w otoczeniu spotecznym dziecka. Zaleznie od okolicznosci moga wystapié zaburzenia
emocji i zachowania.”

W przypadku prenatalnej ekspozycji na alkohol (PAE) obserwuje sie wyzsze wskazniki
innego niz bezpieczne stylu przywigzania u dzieci. Przeprowadzono takze badania, w kté-
rych wiekszos$¢ badanych dzieci wykazata nieprawidtowosci w obszarze przywigzania
(gtéwnie styl zdezorganizowany), niezaleznie od stylu rodzicielstwa i wychowania (Wray,
Palod, Mukherjee; badania niepublikowane).®

Niepublikowany przeglad badan przeprowadzony w 2016 roku przez Miriam Bamidele

zawierat nastepujgce wnioski:

« dzieci z FASD s3 9 razy bardziej narazone na rozwéj zaburzen przywigzania niz dzieci
w populacji ogélnej (4,7% w poréwnaniu z 0,5%)

« wptyw PAE na przywigzanie wydaje sie by¢ posredni, gdyz niemowleta z FASD bywa-
ja bardziej drazliwe, maja wiecej probleméw adaptacyjnych, co moze mie¢ wptyw na
relacje przywigzania

« trauma dziecieca, zwtaszcza zaniedbanie, ma w dtuzszej perspektywie czasowej po-

dobny wptyw na funkcjonowanie poznawcze i behawioralne jak PAE.



Nieprawidtowosci w obszarze przywigzania widoczne sg takze u dorostych oséb z FAS/
FASD. Fakt ten potwierdzajg polskie badania (Kornaszewska-Polak, Klecka, 2019). Ich celem
byto okreslenie charakteru wzorcédw przywigzania w grupie dorostych oséb z ptodowym
zespotem alkoholowym (pochodzacych z rodzin zastepczych, adopcyjnych i biologicz-
nych). Zaktadano, iz osoby te rozwijaja inne niz bezpieczne style przywigzania w wiek-
szym stopniu, niz to ma miejsce w populacji ogélnej. Przebadano charakter przywigzania
u 30 mtodych dorostych z FASD, wykorzystujgc do tego polska wersje kwestionariusza
Experience in Close Relationships-Revised. Dodatkowo przeprowadzono poszerzone wy-
wiady z rodzicami lub opiekunami badanych z FASD. Badania wykazaty, ze doroste osoby
ze zdiagnozowanym FAS osiggaty wysokie wyniki w przywigzaniu pozabezpiecznym,
w ktdrym znaczaca role odgrywaty unikanie przywigzaniowe i obawa przed tworzeniem
bliskich relacji. Stopien braku ufnosci przywigzaniowej wérdd oséb z FAS jest znacznie
wyzszy niz w populacji ogélnej.® Wsrdd wskazanych prototypdw przywigzaniowych w gru-
pie 0s6b z FASD dominowat typ zaabsorbowany (40%), mniej czesty byt typ ufny (okoto
27%) i oddalajgco-unikajacy (okoto 23%); w grupie kontrolnej przewazat typ ufny (ponad
61% 0séb). W przywigzaniu oséb dorostych ze zdiagnozowanym FASD dominujg inne niz
bezpiecznie style przywigzania oparte na unikaniu i niepokoju, ktére moga prowadzi¢ do
zaburzen w ksztattowaniu wiezi. Trudnosci w tworzeniu bliskich zwigzkéw u dorostych

0s6b z FASD mogg skutkowaé znacznym obnizeniem jakos$ci zycia.®
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Poddane dziataniu alkoholu dziecko rozwijajace sie w tonie matki moze byé réwniez
narazone nainne czynniki szkodliwe towarzyszgce naduzywaniu alkoholu przez kobiete
w wieku rozrodczym. Z tego wzgledu z FASD moga wspétistniec inne choroby, niewyni-
kajace z dziatania alkoholu, ale posrednio z nim zwigzane.'?

Coraz czesciej w kierunku FASD diagnozowane sg noworodki z wywiadem miesza-
nego uzaleznienia u matki lub wspétwystepowania uzaleznienia i przyjmowania lekéw
psychotropowych/substancji psychoaktywnych. S3 to dzieci, ktére podczas cigzy byty
eksponowane nie tylko na alkohol, ale réwniez na amfetamine, kokaine, dopalacze iinne
substancje. Diagnoza tej grupy dzieci jest szczegélnie trudna, poniewaz na rozwijajacy sie
moézg ptodu dziataty rézne substancje chemiczne, wsrdd ktérych substancjg dominujaca
nie zawsze byt alkohol. Dlatego nie kazdy przypadek w tej grupie spetnia kryteria roz-
poznania FASD, ale w zakresie funkcjonowania dzieci te bedg mie¢ problemy wynikajace
z przebudowy architektury mézgu we wczesnym etapie rozwoju. Wptyw narkotykéw
przyjmowanych przez matke bedzie modyfikowat sieci neuronalne szczegélnie w strefie,
ktéra odpowiada za system nagrody i regulacji stresu.®>¢ Z tym bedzie wigza¢ sie wieksza
sktonno$¢ do wchodzenia w uzaleznienia, zwiekszone ryzyko powstawania depres;ji -
szczegblnie u dziewczat, a u mtodych dorostych trudno$¢ w nabywaniu prawidtowych

kompetencji rodzicielskich.é



Majac pod opieka ucznia z FASD i mieszang ekspozycje na czynniki psychoaktywne
w zyciu ptodowym w wywiadzie, mozna zatem spodziewac sie nieco innego profilu pro-
bleméw niz w sytuacji izolowanej ekspozycji na alkohol.

Przyktad 1: 2-tygodniowy noworodek przekazany decyzjg sqdu do opieki zastepczej z powodu
uzaleznienia matki od narkotykéw i braku mozliwosci sprawowania opieki nad dzieckiem; star-
sze rodzeristwo réwniez w pieczy zastepczej. W wywiadzie brak danych na temat spozywania
alkoholu w czasie cigzy (ryzyko wysokie). Dziecko urodzone o czasie, sitami natury, bez opieki
medycznej w czasie cigzy. Przy urodzeniu umiarkowana hipotrofia i prawidtowy obwéd gtowy
dziecka. W badaniu moczu noworodka wykonanym dzieri po urodzeniu stwierdzono obecno$¢
amfetaminy. W badaniu wykonanym w wieku 2 tygodni zwracaty uwage skrécenie szpar po-
wiekowych i wgska czerwieri wargowa. Podczas badania oraz wedtug relacji opiekunow dziecko
bardzo niespokojne, nadwrazliwe na bodzce zewnetrzne; obserwowano trudnosciw karmieniu.
Zdecydowano wtgczy¢ niemowle do grupy dzieci ryzyka zaburzen rozwojowych, podejrzewa-
jgc mozliwo$¢ mieszanej ekspozycji na narkotyki i alkohol podczas cigzy. Wyznaczono termin
kolejnej konsultacji i ponownej oceny.

Tryb zycia matki, powigzany z naduzywaniem alkoholu i narkotykéw, sprzyja wspét-
wystepowaniu choréb przenoszonych droga ptciowsa i choréb wirusowych zwigzanych
z naruszeniem powtok ciata podczas wykonywania iniekcji (przyjmowanie narkotykéw
w postaci zastrzykéw).

WSréd dzieci z FASD sa takie, u ktérych w wywiadzie noworodkowym wystepuje diagno-
styka lub leczenie z powodu rozpoznanej u matki kity, zakazenia HIV, zakazenia wirusem
zapalenia watroby typu C. U czesci z tych dzieci dochodzi tylko do biernego przeniesienia
przeciwciat od matki - nie ma wéwczas ryzyka dla zdrowia dziecka. Jesli jednak dojdzie do
aktywnego zakazenia dziecka, konieczne sg leczenie i wieloletnia opieka specjalistyczna.
Choroba moze modyfikowaé objawy FASD oraz zaburza¢ rozwdj dziecka, niezaleznie od
szkdd spowodowanych przez alkohol.

Przyktad 2: Niespetna 3-letnie dziecko skierowane na diagnoze FASD z powodu potwierdzonej
w wywiadzie sSrodowiskowym ptodowej ekspozycji na alkohol w czasie cigzy. Cigza pierwsza,
bez opieki potozniczej. Dziecko z porodu domowego, bez asysty medycznej. Zespét ratowniczy

po dotarciu na miejsce wezwania okoto 10 minut po narodzeniu dziecka ocenit noworodka na 1



punkt w skali Apgar, podjgt czynnosci ratujgce zycie dziecka. Zostato przewiezione do szpitala
w stanie ciezkim, gdzie rozpoznano niewydolnos¢ wielonarzgdowg w przebiegu kity wrodzo-
nej. Po kilkumiesiecznym pobycie na oddziale intensywnej terapii dziecko zostato przekazane
pod opieke zaktadu opieki leczniczej, a w wieku 2 lat adoptowane. W badaniu przedmiotowym
stwierdzono niedobdér masy i wzrostu, matogtowie, cechy dysmorfii typowe dla kity wrodzonej,
zaburzenia ruchu i postawy, opdznienie rozwoju. Stwierdzono rowniez niektére cechy dysmorfii,
ktére mogtyby odpowiadaé FASD. W tej sytuacji klinicznej obraz w badaniu przedmiotowym byt
efektem naktadania sie kilku przebytych procesow: ptodowej ekspozycji na alkohol, ptodowego

Styl zycia matki dziecka z FASD oraz wspétwystepujacy z tym brak opieki lekarskiej
w czasie cigzy to réwniez czynniki ryzyka porodu przedwczesnego. Wczesniactwo,
a szczegblnie skrajne weczesniactwo, jest czynnikiem ryzyka rozwoju dziecka, niezaleznie
od ptodowej ekspozycji na alkohol. W grupie wczesniakdw, w poréwnaniu z dzie¢mi uro-
dzonymi o czasie, czesciej wystepujg powiktania okreslane jako specyficzne zaburzenia
rozwojowe, specyficzne zaburzenia rozwoju ruchowego, jak réwniez problemy w zakresie
kompetencji spotecznych. Wczes$niactwo moze byé przyczyng opdzniania sie rozwoju
mowy, moze by¢ zwigzane z problemami w zakresie stuchu i wzroku. Choroba, na ktéra
szczeg6lnie narazone sg dzieci urodzone przedwczesnie, a zwtaszcza te sprzed 32. tygo-
dnia cigzy, jest mézgowe porazenie dzieciece.” U wcze$niakéw z FASD moze dochodzié
do naktadania sie kilku réznych proceséw patologicznych: ptodowej ekspozycji na alko-
hol, przebytego niedotlenienia okotoporodowego i jego powiktar (np. takich jak wylewy
dokomorowe, uszkodzenia istoty biatej mézgu, wodogtowie pokrwotoczne). Dzieci takie
moga by¢ poddane intensywnemu leczeniu ratujgcemu zycie, ktérego zdrowotne koszty
to np. retinopatia wczes$niacza czy dysplazja oskrzelowo-ptucna. Ostateczny stan zdro-
wia dziecka i jego rozwéj beda zaleze¢ od wielu réznych czynnikéw, takze od czynnikéw
genetycznych i Srodowiskowych.

Przyktad 3: Dziecko skierowane do diagnozy w kierunku FASD w wieku lat 3 na prosbe rodziny
zastepczej. W wywiadzie ptodowa ekspozycja na toksyczne ilosci alkoholu. Urodzone jako skrajny
wczes$niak, okres okotoporodowy powiktany sepsq i neuroinfekcjg, w przebiequ ktérej doszto

do wytworzenia ropni wewngtrz tkanki mézqu oraz do krwawienia i wodogtowia pokrwotocz-



nego. W badaniu przedmiotowym stwierdzono niedobér masy ciata, cechy dysmorfii typowej
dla FASD, matogtowie i cechy spastycznego niedowtadu potowiczego. Rozpoznano mézgowe
porazenie dzieciece. Zalecono systematyczng, wieloprofilowg rehabilitacje. Uzyskane efekty
rehabilitacji byty na tyle dobre, ze pozwalaty na codzienng sprawnos¢ ruchowg na poziomie
grupy réwiesniczej w przedszkolu integracyjnym. Rozwéj intelektualny dziecka pozostawat
na pograniczu normy i niepetnosprawnosci w stopniu lekkim. Trudnosci w zakresie emocji
i kompetencji spotecznych wymagaty statej opieki psychiatry. Choroba alkoholowa matki byta
tu prawdopodobnie przyczyng nie tylko FAS, ale skrajnego wczesniactwa i kaskady powiktan,
ktére wptynety na rozwéj dziecka.

Dzieci diagnozowane z powodu FASD majg wiele cech wspélnych zwigzanych ze specyfika
problemu zaburzen spowodowanych wich mézgu przez ten sam czynnik toksyczny, jakim
jest alkohol, a z drugiej strony kazde z nich ma swoja indywidualno$¢. Potencjat genetycz-
ny otrzymany od poprzednich pokoleh moze byé czynnikiem ochronnym, ale moze tez
wigzad sie z niezaleznymi od rozpoznania FASD chorobami. Obecno$¢ typowego wywiadu
i cech typowych dla diagnozy FASD nie wyklucza innych mozliwych choréb ani dysfunkgji
rozwojowych dziecka. W niektérych sytuacjach, mimo ze rozpoznanie FASD zostato usta-
lone prawidtowo, to inna wspétistniejgca choroba (np. uwarunkowana genetycznie) moze
determinowac rozwdj dziecka i stanowic jego podstawowy problem zdrowotny.

Przyktad 4: Pétroczne niemowle z potwierdzong w wywiadzie zebranym od matki pto-
dowg ekspozycjg na alkohol zostato skierowane do oceny w kierunku obecnosci cech FASD.
Stwierdzono matogtowie i cechy dysmorfii typowe dla FASD. W czasie badania stwierdzono na
skérze dziecka zmiany typowe dla genetycznie uwarunkowanej choroby. Matka dziecka byta
osobg z rozpoznaniem przewlektej choroby skérno-nerwowej. U dziecka wykonano badania
genetyczne potwierdzajgce obecnosc tej samej choroby, ze ztg prognozg co do stanu zdrowia
i rozwoju. Rodzice adopcyjni zdecydowali sie na przyjecie dziecka z bardzo duzym ryzykiem
niepetnosprawnosci, ktére potwierdzito sie klinicznie w kolejnych miesigcach. W kolejnych
latach zdrowie i rozwdj dziecka bedq zalezaty przede wszystkim od przebiegu genetycznie
uwarunkowanej choroby, objawy ze spektrum FASD bedg problemem dodatkowym.

W grupie dzieci z FASD znajduja sie réwniez pacjenci chorujacy na padaczke. Padaczka

nie musi zostaé rozpoznana jednoczes$nie z diagnoza FASD. Jest chorobg, ktérej objawy



moga rozpoczaé sie w r6znym wieku. Najczesciej wymaga systematycznego, wieloletniego
przyjmowania lekéw przeciwpadaczkowych. Napady padaczkowe moga mieé rézne ob-
razy kliniczne: z utratg Swiadomosci lub z zachowang Swiadomoscig, z nietypowymi dla
zdrowego dziecka objawami ruchowymi, czuciowymi lub somatycznymi. W diagnostyce
padaczki czesto korzysta sie z nagrania wideo obserwowanych objawéw - warto poleci¢
rodzicom, aby wykonali takie nagranie w razie objawéw sugerujacych zaburzenia o typie
napadéw padaczkowych i przedstawili je podczas wizyty lekarskiej. Napady padaczkowe
nie zawsze wymagajg natychmiastowej interwencji. Cze$¢ z nich trwa krétko i ustepuje
samoistnie. W razie wystgpienia napadu padaczkowego z utrata przytomnosci nalezy
zapewni¢ dziecku bezpieczng przestrzer wokét, aby nie doszto do dodatkowych urazéw.
Nalezy zabezpieczy¢ mozliwos¢ swobodnego oddychania zgodnie z zasadami pierwszej
pomocy przedlekarskiej i wezwac zespét ratowniczy. Nie nalezy niczego wktadaé¢ do ust
dziecka ani wlewa¢ napojéw. Po ustapieniu napadu padaczkowego nalezy zapewni¢ dziecku
spokdj i opieke - zaburzenia Swiadomosci i senno$¢ moga utrzymywac sie jeszcze przez
pewien czas. Dobra praktyka bytoby szkolenie personelu pracujacego z dzie¢mi w zakresie
pierwszej pomocy przedmedycznej, w tym réwniez postepowania w razie wystgpienia
napadu padaczkowego.

Przyktad 5: Dziecko urodzone o czasie, z niewielkim niedoborem masy ciata, potwierdzong
ptodowgq ekspozycjg na alkohol. Od pierwszych tygodni zycia w pieczy zastepczej. Z uwagi na
cechy dysmorfii konsultowane w poradni genetycznej, w badaniu metodg mikromacierzy (aCGH)
uzyskano wynik prawidtowy, nie rozpoznano zadnego z zespotéw genetycznie uwarunkowa-
nych. W wieku 3 lat dziecko skierowane na diagnoze w kierunku FASD. Stwierdzono niedobér
masy ciata i wzrostu, obwéd gtowy 10.-25. centyl, cechy dysmorfii twarzy typowe dla FASD,
zaburzenia rozwojowe dotyczgce przede wszystkim rozwoju mowy i kompetencji spotecznych,
przy ogélnej ocenie rozwoju mieszczqgcej sie w normie wieku. W 4. roku zycia dziecko adoptowa-
ne. Adaptacja w nowej rodzinie przebiegta dobrze, widoczne byty znaczne postepy w rozwoju.
W wieku lat 6 wystgpity pierwsze napady padaczkowe. Zapis EEG byt nieprawidtowy, obraz
mézgu w badaniu metodg rezonansu magnetycznego nie wykazywat zmian nieprawidtowych.
Rozpoznano padaczke, rozpoczeto leczenie farmakologiczne. Po zastosowaniu leczenia uzy-

skano poprawe w zapisie EEG, ale nadal co kilka miesiecy wystepowaty napady padaczkowe.



Po modyfikacji leczenia uzyskano remisje objawow. Obecnie dziecko uczy sie w Il klasie szkoty
powszechnej, korzysta ze wsparcia nauczyciela wspomagajgcego. Nadal otrzymuje leczenie
przeciwpadaczkowe.

Rozpoznanie FASD u dziecka nie wyklucza mozliwosci rozpoznania innych choréb to-
warzyszgcych. Wspétistnienie kilku réznych choréb u jednego dziecka moze wptywac na
objawy poszczegdlnych choréb i negatywnie oddziatywac na przebieg rozwoju dziecka.
Dodatkowym problemem moga by¢ przebyte nieprzypadkowe urazy, w tym urazy gtowy,
u dzieci krzywdzonych lub pozostawianych bez opieki z powodu choroby alkoholowej

rodzicdw.
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W przypadku dziecii mtodziezy z FASD istnieje zwiekszone ryzyko rozwoju wspétistnie-
jacych zaburzer psychicznych.!2

Zdiagnozowanie co najmniej jednego wspétwystepujacego zaburzenia psychicznego
wynosi miedzy 84 a 94%, 34 przy czym 67% badanych doswiadcza dwéch lub wiecej
zaburzen psychicznych.# Wséréd najczesciej obserwowanych zaburzeri nalezy wymienié:
zesp6t nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (87%), zaburzenia zachowa-
nia opozycyjno-buntownicze (75%), zaburzenia umiejetnoéci szkolnych (70%), zaburze-
nie przywigzania (61%) i zaburzenie zachowania (54%). Obserwuje sie réwniez objawy
zespotu stresu pourazowego (33%), zaburzenie ze spektrum autyzmu (28%), zaburzenia
snu (22%) oraz antyspoteczne zaburzenie osobowosci (19%).4

Inne badanie wskazuje, ze do najczesciej diagnozowanych wspétwystepujacych zabu-
rzefi naleza: zaburzenia rozwoju mowy i jezyka (46,7%), problemy motoryczne (14,5%),
depresja/lek (8,6%) i zaburzenia zwigzane z uzywaniem substancji psychoaktywnych/
uzaleznienie.® Oprécz wspomnianych rozpoznar ponad potowa (56,9%) dzieci doéwiadcza
réwniez innych trudnoéci, takich jak: deficyty sensoryczne, problemy somatyczne (np.
moczenie, niskie napiecie mie$niowe), zaburzenia snu, emocjonalne i trudnoéci behawio-

ralne oraz deficyty funkcjonowania adaptacyjnego.?



Jajko czy kura, czyli co bylo pierwsze?

Nalezy podkresli¢, ze niektére z objawdw, wynikajace z uszkodzenia osrodkowego ukta-
du nerwowego (OUN), bedace tzw. objawami pierwotnymi (primary disabilities) stanowia
obraz kliniczny FASD. Mozna do nich zaliczy¢: trudnosci z zachowaniami adaptacyjnym
(w tym relacjg przywiazaniowa), uwaga, funkcjami jezykowymi, poznaniem, funkcjono-
waniem wykonawczym i pamiecig. Natomiast powszechnie opisywane u oséb z FASD
trudnosci edukacyjne, niedostosowane zachowanie badz inne zaburzenia psychosopo-
teczne stanowig tzw. zaburzenia wtérne (secondary disabilities), ktére wedtug badaczy s3
powiktaniem wynikajagcym z p6Znego rozpoznania FASD i/lub braku czy tez niewtasciwej
interwencji terapeutycznej.®

Wiekszo$¢ mtodziezy z rozpoznaniem FASD nie spetnia kryteridw zaburzen zachowania
opozycyjno-buntowniczych lub zaburzer zachowania, pomimo wczesniejszych doniesien
o zwiekszonym rozpowszechnieniu tych zaburzerh u mtodziezy z FASD.!

FASD czesto wspoétwystepuje z szeregiem urazéw $rodowiskowych.® Duzy odsetek
0s6b z FASD pochodzi z niestabilnego Srodowiska domowego, zamieszkuje poza domem
biologicznych rodzicéw i doswiadczyto traumy relacyjnej, zaniedbania badz przemocy.*
Obcigzony wywiad okotoporodowy, umieszczenie w pieczy zastepczej i wielokrotne
zmiany miejsca pobytu to predyktory rozwoju zaburzen eksternalizacyjnych. Mtodziez
umieszczona w systemie opieki zastepczej jest zwykle bardziej narazona na traumy
z dziecifnstwa, co przektada sie z kolei na objawy lekowe i depresyjne.!

Problemy z zachowaniem u dzieci z FASD dotyczg w szczegélnosci trudnosci w respek-
towaniu norm spotecznych, co jest wynikiem zaburzen funkcji wykonawczych (w aspekcie
kontroli, hamowania reakcji, myslenia logicznego i przyczynowo-skutkowego, wyciggania
wnioskéw i elastyczno$ci poznawczej), a takze specyficznych zaburzen jezykowych utrud-
niajacych rozumienie ztozonych komunikatéw spotecznych. Wedtug badaczy trudnosci
jezykowe zwiekszajg ryzyko pojawienia sie zachowan antyspotecznych oraz zostania
ofiarg przemocy.”

Zaburzenia przywigzania i objawy zespotu stresu pourazowego (posttraumatic stress
disorder - PTSD), moga byé bezpoérednio zwigzane z FASD, z uwagi na istniejace uwarun-

kowania biologicznie,® powodujace trudnosci z kontrolg impulséw. Powyzsze doswiadczenia



zwiekszajg bowiem ryzyko dysregulacji emocjonalneji zwiekszajg prawdopodobienstwo
wystapienia silnej reakcji na kolejne traumatyczne przezycia. Dzieci z FASD s3 znacznie
bardziej podatne na stresory Srodowiskowe i wymagaja wiekszego wsparcia i akomodacji
Srodowiskowych.!

Zaleznos$¢ pomiedzy trudnoSciami w regulacji emoc;ji, zaburzeniami wiezi, PTSD oraz
zachowaniami samobéjczymi wskazujg mozliwy kierunek prowadzonych interwencji.

Nalezy takze powaznie bra¢ pod uwage mozliwe powiazania pomiedzy biologiczna
dysfunkcjag OUN i dysregulacja emocjonalng a zaburzeniami przywigzania, objawami
PTSD i zwiekszonym ryzykiem samobdjstw, co stanowi mozliwy kierunek interwencji
terapeutycznej. Wéwczas dzieci z FASD moga otrzyma¢ odpowiednie i skuteczne lecze-
nie w postaci dostosowania farmakoterapii, orzecznictwa edukacyjnego i interwencji
psychoterapeutycznych, ukierunkowanych na przywiazanie i traume (trauma-informed,
trauma-oriented, trauma-focused approaches).’

Szeroka gama objawéw zaréwno samego FASD, jak i dysfunkcji wspdtwystepujacych
utrudnia proces diagnostyczny i przyczynia sie do pominiecia podstawowego i pierwot-
nego rozpoznania. Osoby takie - niewtasciwie zdiagnozowane oraz niewtasciwie leczone
i wspierane - s3 podatne na negatywne skutki zyciowe.

Ztozona patofizjologia FASD podkresla potrzebe doktadnej, zindywidualizowanej oceny
i leczenia. Plany leczenia powinny by¢ adekwatne do kontekstu kulturowego, mozliwosci
opiekunéw dziecka i spotecznosci oraz by¢ rozwijane we wspédtpracy z rodzinamii osobami
z FASD. Podejscia terapeutyczne muszg by¢ dostosowane do indywidualnych mocnych
stron i potrzeb. Na przyktad osoba, ktéra doswiadczyta traumy, ale ma przynajmniej
przecietne mozliwosci intelektualne oraz dostatecznie rozwiniete umiejetnosci spotecz-
ne i emocjonalne, wymaga podejscia opartego na traumie. Natomiast osoba z deficytami
poznawczymi oraz matymi umiejetnosciami spotecznymii emocjonalnymi moze wymaga¢
bardziej ukierunkowanego podejscia psychoedukacyjnego oraz modyfikacji Srodowiska,
aby wspieraé i zapobiega¢ wtérnym skutkom FASD.

Leczenie obejmuje interwencje zapobiegajace ekspozycji na doswiadczenia traumatycz-
ne (zmiany opiekunéw lub miejsca zamieszkania), badania przesiewowe wzroku i stuchu,

terapie mowy i jezyka w wieku przedszkolnym, wsparcie pedagogiczne ukierunkowane na



trudnosci w uczeniu sig, terapie zajeciowy i fizjoterapie, psychoterapie, farmakoterapie,
doradztwo zawodowe oraz wsparcie samodzielnego zycia w okresie dorastania i doro-
stosci. Wsparcie pozytywnego zachowania i udziat w treningu umiejetnosci spotecznych
(TUS) poprawia umiejetnoéci spoteczne i zmniejsza problematyczne zachowania u dzieci
z FASD. Niezbednym elementem w przypadku kazdej formy oddziatywania jest utrzyma-
nie zaangazowania rodziny.'®

Wieloletnie doswiadczenie wtasne wskazuje na koniecznos$¢ wspierania opiekunéw
dziecka z FASD zaréwno poprzez konsultacje indywidualne, jak i grupy wsparcia poswie-
cone specjalnie rodzicom adopcyjnym, zastepczym czy biologicznym. Wystarczajgco
dobra kondycja psychiczna opiekuna, wiedza z zakresu wspdotwystepujacych zaburzen
przywigzania oraz obecnosci objawdéw traumy u dziecka sg koniecznym zestawem star-
towym w procesie jego zdrowienia i zabezpieczenia przed rozwojem zaburzen wtérnych.

Dla dzieci z FASD Srodowisko szkolne moze by¢ zniechecajace i trudne. Moze to sprawic,
ze szkota bedzie dla nich negatywnym doswiadczeniem. Ustrukturyzowanie i usystema-
tyzowanie technik nauczania, odpowiednio dostosowanych do kazdego dziecka, moze
pomdc osiggnadé przewidywalno$¢ i zrozumienie, a tym samym zapewni¢ mu poczucie
bezpieczenstwa i komfortu. Rozwéj kompetencji buduje i wzmacnia samoocene oraz
poprawia jakos$¢ zycia.™

Zachodzi konieczno$é wtaczenia FASD do koszyka niepetnosprawnoéci (wedtug katalogu
o$wiatowego), dajgcych podstawe do ubiegania sie o orzeczenie o potrzebie ksztatcenia
specjalnego (kwalifikacje do klasy integracyjneji/lub pomoc nauczyciela wspomagajacego
badz asystenta).

W kwestii pomocy osobom z FASD zawsze musimy zachowaé perspektywe dtugoter-
minowg i odroczong, poniewaz - jak w przypadku kazdego nieuleczalnego zaburzenia
~ dzieci i mtodziez z niepetnosprawnoscia czy nawet lekkimi deficytami w przysztosci

stajg sie dorostymi wymagajacymi wsparcia, a nawet opieki.
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W tej czesci opisane zostang przyktadowe metody terapeutyczne dla psychologéw pra-
cujgcych z dzie¢mina réznych etapach zycia i edukacji - od wieku przedszkolnego, przez
prace z dzie¢mi w wieku szkolnym, starszg mtodziezg oraz mtodymi dorostymi. W zwigzku
z tym, iz FASD jest zaburzeniem neurorozwojowym o szerokim spektrum trudnosci i wigze
sie z rozproszonymi zaburzeniami rozwoju neurologicznego, ktére réznig sie u poszcze-
gblnych oséb,! interwencje muszg by¢ ukierunkowane na wiele domen, a oddziatywania
beda zalezaty od wieku dziecka, stanu jego proceséw poznawczych i kompetencji emo-
cjonalno-spotecznych oraz jakosci $rodowiska opiekuiiczego.? Ponadto wyniki oddziaty-
wan terapeutycznych muszg by¢ Sledzone w dtuzszych okresach czasu, aby uwzglednic¢
mozliwe efekty odroczone: oznacza to, ze prawdziwy wptyw interwencji moze nie by¢
widoczny od razu, tylko zosta¢ zaobserwowany w péZniejszych latach.?

W terapii osdb z FASD aktualnie najlepiej udokumentowang skuteczno$¢ maja terapie
sensomotoryczne (integracja sensoryczna, terapia zajeciowa, ergoterapia).*-'° Niestety,
nie mozna tego samego powiedzie¢ o innego rodzaju terapiach, przy ktérych odnotowuje
sie obiecujace efekty tuz po zaprzestaniu oddziatywan, jednakze efekty te przy ewaluacji
po dtuzszym czasie okazujg sie mocno nietrwate (co jest zwigzane z dysfunkcjami mé-

zgowymi, przede wszystkim niestabilnoécig synaptyczng).



Terapia funkcji poznawczych

W zwigzku z tym, iz dzieci z FASD maja deficyty funkcji wykonawczych (w zakresie pamie-
ci, uwagi, kontroli, samoregulacji itp.), wielu specjalistéw wprowadza terapie odnoszace
sie do tego aspektu (Instrumental Enrichment czy Dr Neuronowski), majac nadzieje na
poprawe nie tylko proceséw uczenia sig, ale takze w aspekcie regulacji pobudzenia i za-
chowania.

W wiekszoéci zaburzen neurorozwojowych (np. ASD, ADHD) przynosi to dtugotrwate
pozytywne efekty, skutkujgce nie tylko poprawg w obszarze umiejetnosci szkolnych,
ale takze kompetencji emocjonalno-spotecznych, jednak w przypadku oséb z FASD
pozytywne efekty widoczne tuz po zakonczeniu terapii majg tendencje do czesciowe-
go cofania sie po uptywie dtuzszego czasu od zakoriczenia terapii.-# Dla praktykéw
oznacza to jedno: terapia funkcji wykonawczych u 0oséb z FASD powinna trwac dtugo
i nie mozna przewidzie¢ momentu jej zakorficzenia bez uszczerbku dla trenowanych

obszardéw.!®

Modyfikacja zachowan i psychoterapia
W terapii oséb z FASD powszechnie stosowane s3 techniki terapeutyczne zaczerpniete
z terapii poznawczo-behawioralnej (CBT): Kids’ Skills, terapia skoncentrowana na rozwia-
zaniu, trening zastepowania agres;ji. Terapeuci poprzez odnoszenie sie do funkcji myslenia
logicznego, wyciggania wnioskéw, rozumowania staraja sie uzyska¢ poprawe w zakresie
zachowania i kontroli emocji, jednak z powodu ztozono$ci dysfunkceji neurobehawioralnych
w FASD, obejmujacych zaréwno deficyty jezykowe, funkcje wykonawcze, wybiércze defi-
cyty poznawcze, jak i deficyty sensomotoryczne, efekty zwykle nie s3 zadowalajace badz
s nietrwate.'¢

Coraz wiecej badan nad powigzaniem funkcji sensomotorycznych z rozwojem wyzszych
funkgji psychicznych podkresla, iz (cit.'”): ,osoby z zaburzeniami sensomotorycznymi maja
trudnosci w prawidtowym odczuwaniu granic swojego ciata, budowaniu schematu/mapy
ciata (ja cielesne/tozsamoé¢ cielesna), stanéw swojego ciata, a co za tym idzie odczu-

waniu granic innych oséb ich stanéw mentalnych, nasladownictwie, wspétodczuwaniu.



W efekcie zaburza to rozwéj mentalizacji®,” co wydaje sie do$¢ dobrze wyjasniaé, dlaczego
u 0s6b z FASD nie uzyskujemy czesto pozadanego efektu w zakresie zmiany zachowan
uznawanych za niepozadane.

Z kolei metody behawioralne oparte o systemy motywacyjne badz ztozone systemy kar
i nagrdd, chociaz teoretycznie obiecujace i przynoszace efekty w terapii 0s6b z innymi
zaburzeniami neurorozwojowymi (np. ASD), w przypadku oséb z FASD niemal w ogéle
nie przynosza efektow ze wzgledu na nieprawidtowo dziatajacy ,system warunkowania
pozytywnego” (co jest zwigzane w wrodzong dysfunkcjg systemu dopaminowego - ,mé-
zgowego systemu nagrody”), trudnosci z odraczaniem gratyfikacji, uposledzone myslenie
przyczynowo-skutkowe i myslenie przez analogie oraz deficyty w zakresie wyciggania
wnioskéw (co skutkuje brakiem strachu przed kara).

W psychoterapii 0séb z FASD poszukuje sie metod terapeutycznych dajacych choéby
cien nadziei na uzyskanie efektéw w postaci redukcji zachowan niepozadanych, zmniej-
szenia agresji, poprawy nastroju czy podniesienia motywacji. Wiekszo$¢ oddziatywan
psychoterapeutycznych skierowanych jest do 0séb o dobrej sprawnosci intelektualnej,
poniewaz wymaga chociazby podstawowego wgladu w siebie, swoje emocje i motywacje,
dajacego szanse na zmiane. W zwigzku z deficytami neuropoznawczymi u oséb z FASD
taki rodzaj pracy zwykle jest niemozliwy do realizacji.

W pracy z dzie¢mi z FASD mozna takze z powodzeniem wprowadzaé techniki pracy oparte
o uwazno$é (Self-Reg),'®'° poniewaz ich skuteczno$¢ zostata potwierdzona badaniami mor-
fometrycznymiwskazujgcymi na zwiekszenie objetosciistoty szarej w korze przedczotowe;j.

Podejscie wedtug Alert Program for Self-Regulation® opiera sie na analogii do silnika
samochodowego, ktéry pracuje z réznymi predkosciami. Dzieci uczyty sie uwaznosci na
siebie i rozpoznawania, kiedy ich ,silniki” sg za szybkie lub za wolne, i modulowania swo-
jego zachowania odpowiednio, aby ich ,silniki” dziataty ,w sam raz”. Program sktadat sie

z trzech etapéw. Na etapie 1. dzieci uczyty sie okreslania poziomu pracy silnika i zapoznania

*

Mentalizacja (jak ja definiuje Fonagy: za M. Marszat. PFK, tom 5) - badz w innych koncepcjach ,teoria umystu” - jest
specyficzna forma poznania spotecznego, polegajaca na wykonywaniu wyobrazeniowej psychicznej aktywnosci pozwalajacej nam
traktowaé zachowanie innych ludzi w kategoriach intencjonalnych potrzeb, pragnien, przekonan, celéw, uczué. Inaczej: zdolno$é
rozumienia i wyciggania wnioskéw na temat intencji, uczu¢ i przekonan innych ludzi: ,Wiem, ze ty wiesz; wiem, ze mozesz nie wie-

dzie¢’, ,Domyslam sie, co czujesz, rozumiem, ze mozesz czué sig inaczej niz ja”.



sie z nimi. Etap 2. przedstawiat dzieciom strategie zmiany predkosci obrotowej silnika. Na
etapie 3. dzieci uczyty sie wybiera¢ sposrdd strategii i stosowacé je w prawdziwym zyciu.
Przejscie do nastepnego etapu zalezato od opanowania etapu wczesniejszego. Dzieci byty
badane za pomoca 1,5T skanera MRI (przy uzyciu morfometrii opartej na wokselach) przed
zakonczeniem programu i po jego zakonczeniu. Zaobserwowano zwiekszenie objetosci
korowej istoty szarej u dzieci z FASD poddawanych terapii, szczegélnie w regionach le-
z3cych u podstaw hamowania odpowiedzi, monitorowania wynikéw i regulacji emoc;ji."”

Z praktyki klinicznej autorek wynika, iz jednym z najwazniejszych obszaréw w terapii/
psychoterapii 0séb z FASD jest uruchomienie zasobdw ciata, poniewaz to wtasnie ciato
i reakcje ptynace z niego s3 naszym najwiekszym przewodnikiem w pracy z uktadem
nerwowym.2%-22 Stosujgc podejécie bottom-up™” i angazujac podej$cia somatyczne oraz
psychoneurofizjologiczne (np. Somatic Experiencing™ Petera A. Levine'a, takze w mody-
fikacji dla dzieci wg Maggie Kline, Soma-Embodiment® Sonii Gomes badZ Sensorimotor
Psychotherapy® Pat Ogden), terapeuta zacheca do orientowania sie w odczuciach z ciata
oraz do zmystédw, pomagajac tym samym klientowi/pacjentowi porusza¢ sie stopniowo

po nowych badz nieprzyjemnych doznaniach poprzez mechanizmy:

. miareczkowania (stopniowania) do wchodzenia w nieprzyjemne doznania i roztado-

wywania energii
- pendulacji (wahadtowania) do doéwiadczania od nieprzyjemnych doznari do zasobéw.

W efekcie pozwala to poczué sie pewnie i stabilniej na podtozu (,gruntowanie”), odzyski-
waé/uzyskiwaé granice swojego ciata (,rozgraniczanie”), tworzy¢ zasoby do pomieszczenia
nowych, takze trudnych doéwiadczer (,kontenerowanie”), powracaé do stanu réwnowagi
(,rezyliencja”), przywracaé prawidtowe ,odruchy orientacyjne” oraz ,reakcje obronne”.
Zbudowanie prawidtowego kontaktu z ciatem pomaga uruchomié procesy mentalizacji,
co tacznie z bardziej zrownowazonym uktadem nerwowym pozwala poprawié funkcjo-

nowanie emocjonalno-spoteczne.

** Dét-géra: od ciata do mézgu, od czucia do myslenia.



Na szczegblng uwage zastuguje wykorzystanie w terapii teorii poliwagalnej autorstwa Stephena
Porgesa. Dzieki tej teorii mozliwe jest zrozumienie funkcjonowania autonomicznego uktadu nerwo-
wego (w szczegdlnosci o znaczenie funkcjonalne nerwu btednego - X nerwu czaszkowego™ ") oraz
jego wptyw na doswiadczenie tacznosci z innymi i poczucie bezpieczeristwa. Porges wprowadza
pojecie hierarchii autonomicznej (uruchamianie w sytuacji zagrozenia kolejnych reakcji zwigzanych
z poszczegdlnymi czesciami funkcjonalnymi uktadu nerwowego - od najmtodszej, do najstarsze-
i), atakze neurocepciji (czyli dokonujacej sie bezustannie poza nasza éwiadomosécia oceny stanu
bezpieczenstwa srodowiska i sposobu, w jaki autonomiczny uktad nerwowy wchodzi w interakcje
ze $wiatem) i koreguladji (biologicznego imperatywu, by czué sie bezpiecznie posréd innych oséb).

Powodzenie terapii zalezy od umiejetnosci rozpoznania, na jaki szczebel tej hierarchii
wprowadzit klienta jego uktad nerwowy. W przypadku oséb z FASD jest to czesto rozre-
gulowany stan behawioralny autonomicznego uktadu nerwowego powodujacy stan ciggtej
gotowosci/czujnosci badz stan ciggtej aktywnosci. Pomoc polega na uaktywnieniu stanu
nerwu btednego w czesci brzusznej, w ktérym ciato i mézg zaczynaja wspdtpracowad,
a zatem mozliwe s3 proces terapeutyczny i zmiana. Zmiana i zdolno$¢ do samoregulacji
budowane sg na fundamencie ciggtych doswiadczen koregulacji. Uregulowana i regulujaca
obecno$¢ terapeuty to istotny czynnik powodzenia terapii.?

Terapie somatyczne i psychoneurofizjologiczne sg nowym podejsciem do terapii oséb

z FASD i powinny by¢ traktowane jako obiecujgce po poddaniu ich dalszej wnikliwej obserwaciji.

Interwencje skoncentrowane na relacjach/przywiazaniu
Warto takze przyjrzec sie interwencjom terapeutycznym zaangazowanym w system ro-

dzinny i wzmacniajgcym relacje i przywigzanie.

o Nerw btedny zbudowany jest z dwéch gatezi - grzbietowej (wywodzacej sie z jadra grzbietowego w pniu mézgu), uner-

wiajacej narzady ponizej przepony oraz brzusznej (wywodzacej sie z jadra dwuznacznego) unerwiajacej narzady nadprzeponowe;
wg teorii Porgesa odpowiada na unerwienie mieéni twarzy, ucha oraz krtani (ich dziatanie stuzy wykonywaniu reakcji spotecznie
pozadanych, tworzacych tzw. system zaangazowania spotecznego).

e Funkcjonalne sktadowe uktadu nerwowego: 1. najstarsza ewolucyjnie cze$¢ - przywspétczulny uktad btedny grzbietowy

odpowiadajacy za system znieruchomienia (w sytuacji zagrozenia: ochrona poprzez znikniecie), 2. nieco mtodszy - wspétczulny
uktad nerwowy odpowiadajacy za system aktywacji, mobilizacji (w sytuacji zagrozenia ochrona poprzez dziatanie), 3. najmtodszy
- uktad btedny brzuszny tworzacy system bezpieczeristwa i tacznosci (w sytuacji zagrozenia szukanie relacji, nastawienie na zdro-

wie, wzrost i regeneracja).



Jednym z ciekawszych programéw jest The Families Moving Forward (FMF), rozwijany
i badany od kilkunastu lat pod patronatem Uniwersytetu w Waszyngtonie.?42> Program

FMF prowadzony jest przez przeszkolonych specjalistow i zaktada:
1) wsparcie i coaching opiekuna

2) psychoedukacje na temat efektéw PAE, informacje dotyczace FASD zwigzane z le-

czeniem oraz orzecznictwo

3) wyprzedzajace wskazéwkii budowanie umiejetnosci opiekuna w stosowaniu proak-

tywnych strategii rodzicielskich (np. dostosowanie)
4) planowanie zachowania

5) konsultacje ze szkotami i korzystanie z zasobéw spotecznoéci

W Polsce mozna juz spotkac sie z innym programem wsparcia i terapii Trust-Based Rela-
tional Intervention (TBRI®) rozwijanym przez Karyn B. Purvis.?¢

TBRI® - interwencja relacyjna oparta na zaufaniu to: ,holistyczne podejscie, ktére jest inter-
dyscyplinarne, elastyczne, skoncentrowane na przywiazaniu (wiezi) i petne wyzwarn. To oparta
na wynikach badan naukowych oraz na wiedzy o traumie metoda interwencji opracowana
zmysla o dzieciach z trudnych miejsc - dzieciach, ktére doswiadczyty krzywdzenia, przemocy,
zaniedbania i wielokrotnych zmian Srodowiska opiekufczego. Jednak jej zasady odnosz3 sie
do wszystkich dzieci. TBRI® sktada sie z trzech grup harmonijnie powigzanych zasad: tacze-
nia, wzmacniania i korygowania”?” Interwencja ta pomaga dzieciom poczu¢ sie bezpieczniej,
odbudowac zaufanie, wiezi i poczucie wtasnej wartosci, wzmacnia kompetencje rodzicielskie.

Ponadto w Polsce popularne sg interwencje mieszane stosowane i testowane przez poje-
dyncze o$rodki badz fundacje (np. program FASTRYGA zaktadajacy przede wszystkim prace
warsztatowa z opiekunami oraz uwazng obserwacje dziecka i wdrazanie niezbednych od-
dziatywan zgodnie z aktualnymi potrzebami). Obserwowano pozytywne efekty takiej pracy,
brak jednak badan podtuznych dotyczacych efektywnosci. W interwencji tej ocenie poddaje
sie kondycje psychiczng oraz zasoby catej rodziny. Sktadaja sie na nig nastepujace etapy:

6. Doktadne poznanie historii dziecka. Wiele dzieci z FASD ma za sobg traume wyko-

rzystania seksualnego, niektdre byty Swiadkami przemocy wobec najblizszych, a nawet



zbrodni. Rodzina przyjmujaca musi byé swiadoma skutkéw tych urazéw, mechanizméw

obronnych iich wptywu na zycie w nowej rodzinie.

7. Swiadomo$¢ wtasnych motywacji. Wiele rodzin (zwtaszcza adopcyjnych) przyjmuje
dzieci z powodéw osobistych, majac wobec dziecka osobiste, podyktowane historig
wtasnego zycia oczekiwania, ze bedzie ,jak wtasne dziecko’, wypetni puste miejsce po
dorastajacych wtasnych dzieciach, bedzie dobrym towarzystwem dla wtasnego dziecka,

da poczucie, ze robi sie w zyciu co$ wartosciowego itp.

Z obserwacji i wieloletnich doswiadczen osrodka, w ktérym pracujg autorki, wynika, ze
nieSwiadomos¢ gtebokich, osobistych motywacji moze stac sie gtéwna przeszkoda dla
skutecznej pomocy dziecku w zastepczym srodowisku rodzinnym, a niespetnione ocze-
kiwania i nadzieje stajg sie zrédtem gtebokiej frustracji. Zadna zastepcza badz adopcyjna
matka nie jest w stanie catkowicie zastapic biologicznej, a to do tej relacji dziecko teskni
przez cate swoje zycie. Najlepsza motywacja jest altruizm, cheé¢ pomocy drugiej osobie,

bez wzgledu na osobistg korzys¢.

8. Umiejetnosc¢ radzenia sobie z utratami we wtasnym zyciu. Gniew, zal, zto$¢, rozcza-
rowanie nie s3g pomocne w relacji zzaburzonym dzieckiem. Umiejetnos¢ bycia dorostym
w relacji z prowokujgcym, niszczacym, agresywnym lub wycofanym dzieckiem daje

mozliwo$¢ rozwoju catej rodzinie.
9. Regularne poddawanie refleks;ji i statej superwizji relacji z dzieckiem.

10. Szczegélna dbatosé o relacje miedzy opiekunami oraz wzmacnianie relacji z biolo-

gicznymi dzie¢mi.

Terapia psychologiczna dziecka z FASD stanowi wyzwanie dla terapeutéw i powinna
by¢ zaprojektowana interdyscyplinarnie, obejmujac zaréwno sfere sensomotoryczng,
poznawcza, emocjonalno-spoteczng, jak i modyfikacje $rodowiskowe (przede wszystkim
w najblizszej rodzinie, ale tez w $rodowisku szkolnym). Czynnikami ochronnymi dla osoby
z FASD s3: wczesna identyfikacja problemu i wtasciwa diagnoza; adekwatna interwencja
terapeutyczna; dostosowanie oczekiwan i wymagan edukacyjnych oraz dorastanie w sta-

bilnym i sprzyjajacym srodowisku domowym i brak jakiejkolwiek przemocy.
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Terapia logopedyczna

MGR ELZBIETA SATRYJAN
Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy
im. $w. Ludwika w Krakowie;

Effatha - poradnia dla dzieci z autyzmem

i innymi zaburzeniami rozwoju

Dzieci z FASD doswiadczajg wielu probleméw neurorozwojowych, w tym zaburzen rozwoju
mowy i komunikacji. Logopeda w swojej praktyce staje przed koniecznoscig zaplanowania
skutecznych oddziatywan terapeutycznych i z tego wzgledu warto zapoznaé sie z po-
nizszym kompendium dotychczasowych badan dotyczacych zaréwno profilu trudnosci
rozwojowych, jak i dotychczas stosowanych interwencji i ich rezultatéw.

W populacji dzieci z FASD obserwuje sie zaburzony rozwéj mowy, z deficytami jezyko-
wymi zaréwno w ekspres;ji, jak i w percepcji mowy (p. rozdz. Zaburzenia jezykowe u dzieci
z FASD), przy czym jednym z obszaréw najbardziej utrudniajgcych funkcjonowanie jest
komunikacja spoteczna.!-® Wystepuja znaczne trudnosci w prowadzeniu dialogu (w ko-
munikatach, brakuje wystarczajacych informacji), znacznie ostabiona jest narracja.24

Wsréd oséb z FASD powszechnie obserwuje sie powierzchowng gadatliwosc¢ i dlatego
tatwo jest przecenic ich zdolnosci jezykowe.>¢ Opiekunowie zgtaszajg jednak, iz dzieci
z FASD nie uwzgledniajg w rozmowach punktu widzenia innych oséb,”8 nie potrafig
takze odpowiednio opisa¢, co inni myslg lub wiedza o danej sytuacji, ponadto wykazuja
stabe rozumowanie przyczynowo-skutkowe i wydaja sie by¢ nieSwiadome konsekwencji
swoich dziatan.® Pragmatyczne trudnosci jezykowe sprzyjajg powstawaniu nieprawidto-
wosci w sferze spotecznej: dostowne rozumienie wypowiedzi i problemy z rozumieniem

intencji, niedojrzate zachowania, naiwnos$¢, podatnos¢é na wptywy i uleganie manipulacji.



Powszechne s3g rowniez zaburzenia zachowania, trudnosci z kontrolowaniem zachowan
impulsywnych oraz znaczne problemy z interpretacjg wskazéwek spotecznych i emo-
cjonalnych. Ponadto, deficyty poznawcze, takie jak uposledzenie funkcji wykonawczych
i pamieci, moga dodatkowo nasila¢ podatno$é na sugestie i manipulacje przez otoczenie,®
co zwieksza prawdopodobiefstwo uczestnictwa w zachowaniach antyspotecznych. Opi-
sy obserwowanych niepowodzer w wyjasnianiu intencji lub uczu¢ innych pozwolity na
wysuniecie hipotezy wystepowania w grupie dzieci z FASD deficytéw teorii umystu.™?:10
Dzieci z FASD w wieku szkolnym nie radza sobie np. ze zdaniami ztozonymi dotyczacymi
fatszywych przekonan.2!" Z deficytéw w teorii umystu wynikajg bezposrednio problemy
w komunikacji spoteczne;j. Wybér celéw terapeutycznych powinien zaktadaé rozwéj umie-
jetnosci niezbednych do sprawnej komunikacji w sytuacjach spotecznych. Cele te dotycza
umiejetnosci jezykowych, ktére wspierajg teorie umystu, oraz spotecznych umiejetnosci
poznawczych, ktére dzieci wykorzystuja, gdy znajduja sie w okreslonej sytuacji spoteczne;j.

W literaturze mozna odnalez¢ opisy skutecznych interwencji terapeutycznych wspie-
rajacych te deficytowe obszary. Jednym z przyktadéw moze by¢ badanie, w ktérym au-
torzy oceniali, czy pod wptywem zastosowanej interwencji badani beda czesciej uzywac
czasownikéw dotyczacych stanu psychicznego (np. mysleé, wiedzieé, wierzy¢) podczas
wyrazania perspektywy innej osoby i czy rozwing zdolno$¢ do wygenerowania zwiek-
szonej liczby alternatywnych strategii, aby osiggna¢ cel spoteczny. Interwencja obejmo-
wata odgrywanie rél ze skryptéw spotecznych, w ktérych uczestnicy (troje dzieci FASD)
przyjmowali zaréwno role dorostych, jak i dzieci. Stosowano modelowanie adekwatnych
spotecznie reakcji. Po zakoniczonych scenkach zadawano dzieciom pytania, ktére kon-
centrowaty sie na indywidualnych spotecznych umiejetnosciach poznawczych. Pytania

zostaty zaprojektowane tak, aby utatwic¢ dzieciom okreslenie, co one i inni wiedzg o sy-

* Teoria umystu reprezentuje zdolno$¢ do wnioskowania o stanie psychicznym innych, tzn. do interpretowania i przewi-

dywania stanu wiedzy, intencji, przekonan, emocji i pragnieri innych oséb, zwtaszcza gdy wiedza ta moze rézni¢ sie od wiedzy
wtasnej dziecka (Baron-Cohen, 1989). Zaproponowano réznorodne hipotezy, aby wyjasni¢ podtoze zmian w mysleniu dzieci, ktére
umozliwiajg im wnioskowanie o przekonaniach i pragnieniach innych oséb (zob. Astington, Harris i Olson, 1988; Hale i Tager-Flus-
berg, 2003 oraz Lohmann i Tomasello, 2003). Baron-Cohen i Howlin (1993), badajac przede wszystkim osoby w spektrum autyzmu,
zasugerowali, ze teoria deficytoéw zwigzanych z teorig umystu wyjasnia, w jaki sposéb braki badZ nieprawidtowosci w tym obsza-
rze moga mie¢ daleko idacy wptyw na codzienne interakcje spoteczne, w tym ograniczenie zdolnos$ci jednostki do bycia wrazliwym

oraz przewidywania intencji i pragnien innych, a takze interpretowania motywacji stojacej za tymi zamiarami i pragnieniami.



tuacji. Od dzieci oczekiwano opisania sytuacji z wtasnego punktu widzenia i perspektywy
innej osoby, wybrania odpowiedniego celu rozwigzania problemu, okreslenia i wyboru
kilku strategii reagowania tak, aby osiggna¢ zamierzony cel oraz méc przewidzieé¢ kon-
sekwencje swoich dziatan.

W wyniku przeprowadzonej terapii uczestnicy uzywali w wypowiedziach czasownikéw
mentalnych, ich wypowiedzi w spontanicznej aktywnosci stownej byty dtuzsze.'?

W terapii mozna zastosowaé réwniez interwencje wykorzystujace bezposrednie na-
uczanie umiejetnosci, modelowanie i odgrywanie rél, w oparciu o rutynowe scenariusze
rozwigzywania probleméw spotecznych z réwiesnikami.'® Warte wyprébowania wydaja
sie réwniez strategie w zakresie samozarzadzania (np. korzystanie z tabeli umiejetnosci
spotecznych lub listy kontrolnej) majace na celu uogélnianie nowo wyuczonych zachowan.

Przeglad literatury dotyczacej trenowania okreslonych umiejetnosci komunikacji spo-
tecznej u dzieci w wieku szkolnym pokazuje, ze wspomniane metody terapii moga by¢
skuteczne, istniejg jednak watpliwosci co do trwatosci efektéw.

Wyniki badan wskazuja, ze praktyczne doswiadczenia, np. z wykorzystaniem gier
komputerowych, moga by¢ stosowane do nauczania i utatwiajg kodowanie informacji
u dzieci z FASD. Przyktadem moze by¢ badanie Coles i wsp.,' w ramach ktérego autorzy
stworzyli gre uczaca zasad bezpieczenstwa przeciwpozarowego i ruchu ulicznego. Po
opanowaniu tej gry dzieci byty w stanie ustnie odpowiedzieé¢ na pytania dotyczace pro-
cedur bezpieczeristwa, a wiekszosci z nich (72%) udato sie uogélni¢ nowo nabyta wiedze
na temat zasad bezpieczenstwa w bardziej ,prawdziwych” sytuacjach.

Zadaniem wychowawcdw i dorostych jest pomoc dziecku w osiggnieciu jego potencjatu
poprzez udzielanie wskazéwek i uczenie strategii, poprzez zapewnienie dziecku zaje¢,
ktére znajduja sie w strefie najblizszego rozwoju (tuz poza jego niezaleznym poziomem
wydajnosci, ale w ramach tego, co dziecko moze zrobi¢ z pomoca). Niezwykle wazne
jest wzbogacanie Srodowiska poznawczego w planowany i kontrolowany sposéb: na
przyktad uzywanie stéw i gramatyki w stopniu wykraczajgcym poza to, co dziecko jest
w stanie wytworzy¢, moze poméc w rozwoju stownictwa i gramatyki. Dziecko moze
systematycznie mierzy¢ sie z zadaniami wizualnymi i konstrukcyjnymi o rosngcym

stopniu trudnosci.



Dzieci z FASD i zaburzeniami rozwoju jezykowego czesto doswiadczajg objawéw ze sfery
regulacji emocji, napaddéw ztosci, zaburzen snu, drazliwosci, agresji czy nadpobudliwosci.

W zwigzku z powyzszym niezwykle wazne jest zapewnienie terapii w zakresie uwagi
wykonawczej i samoregulacji.

Dzieci z FASD wykazujg wiekszg niz normalnie czesto$¢ wystepowania ubytku stuchu."
Ponadto wystepuja u nich trudnosci z przetwarzaniem stuchowym, niezwigzane z ubyt-
kami stuchu. Takie problemy z przetwarzaniem moga znaczaco utrudnia¢ funkcjonowa-
nie w ztozonych $rodowiskach akustycznych typowych dla codziennego zycia (np. sale
lekcyjne, restauracje).'® Zaréwno ubytek stuchu, jak i zaburzenia przetwarzania stucho-
wego przy braku ubytku stuchu moga negatywnie wptywaé na percepcje mowy.'? Fakt
ten moze ograniczad informacje stuchowe, na ktérych polegaja dzieci, aby rozszyfrowa¢
i nauczyc sie podstawowych regut jezykowych.2% Zaréwno potencjalne ubytki stuchu, jak
i zaburzenia przetwarzania stuchowego wymagaja u dzieci z FASD systematycznej oceny,

aby nie przeoczy¢ istotnych klinicznych probleméw.

Interwencje terapeutyczne w FASD - mozliwosci i ograniczenia
Wazne jest opracowanie strategii interwencji bezposrednio odnoszacych sie do fenotypu
poznawczo-behawioralnego w FASD.

Wiekszos¢ interwencji stosowanych wobec dzieci z FASD wykorzystywata do tej pory
strategie skuteczne w przypadku innych zaburzeri neurorozwojowych (takich jak autyzm,
ADHD lub opéznienie jezykowe), natomiast mozna nie osiggna¢ petnych korzysci z inter-
wencgji, jesli nie jest ona dostosowana do profilu mocnych i stabych stron danego zaburzenia.
Chociaz dzieci z ADHD i FASD s3 czesto charakteryzowane jako posiadajace pierwotny
deficyt uwagi, te dwie grupy maja rézne profile poznawcze,?' a zatem mogg inacze;j re-
agowac na dang interwencje ukierunkowanga na problemy z uwaga. Podobnie: strategia
wizualna opracowana dla dzieci z autyzmem moze nie by¢ tak skuteczna w przypadku
dzieci z FASD, poniewaz ta ostatnia grupa nie wykazuje mocnych stron wzrokowych.??

Istniejg dowody, Ze interwencja w zakresie jezyka oraz umiejetnosci czytania i pisania
poprawia te umiejetnosci.2* W zwigzku z tym, ze u dzieci z FASD poziom przetwarzania

fonologicznego jest niski,?4 interwencje zaréwno w zakresie jezyka, jak i umiejetnosci



czytania i pisania powinny koncentrowac sie na Swiadomosci fonologicznej. Badania
narracji dzieci z FASD 2526 wykazujg ponadto, iz dzieci te w wieku szkolnym mog3 cze-
Sciej popetniaé btedy w budowaniu narracji niz ich typowo rozwijajacy sie réwiesnicy.
W terapii warto zatem zastosowac ¢wiczenia z zakresu budowania narracji i rozumienia
prezentowanego tekstu.

Terapeuta projektujacy program interwencji dla FASD musi uwzgledniaé strategie ni-
welowania deficytéw w przetwarzaniu i integracji informacji. Moga one obejmowac pre-
zentacje informacji w tempie wolniejszym niz normalnie, korzystanie z multimodalnosci

i powtarzanie prezentowanych informacji.

Opis przypadku

Dziewczynka (7 lat i 6 miesiecy w dniu badania, obecnie 8 lat i 10 miesiecy), jedyne
dziecko w rodzinie adopcyjnej, byta konsultowana neurologopedycznie w celu okreslenia
poziomu rozwoju jezykowego. Matka dziewczynki jest bardzo skupiona na zapewnieniu
dziecku optymalnych warunkéw rozwoju i potrzebnego wsparcia. Zgtasza, ze dziecko ma
duze trudnosci adaptacyjne w szkole masowej. Kolega z klasy jej dokucza, dziewczynka
nie potrafi sktadnie i zgodnie z faktami opowiedzie¢, co sie jej przydarzyto. Na pytania
odpowiada czesto niezgodnie z faktami, wypowiedzi s3 ubogie, czesto brakuje jej stow,
by nazwa¢ rzecz lub czynnos¢. Zdaniem matki robi wrazenie ,wygadanej’, ale matka ma
watpliwosci, czy cérka rozumie polecenia, zwtaszcza gdy kontekst sytuacyjny nie jest
z nimi zgodny.

Podczas spotkan konsultacyjnych dziewczynka byta w dobrym nastroju i chetnie
wspotpracowata. Poczatkowo widoczne bardzo duze napiecie emocjonalne, w miare
czasu stawata sie rozhamowana, prowokujaca zabawe, np. w udawanie. Aby utrzymadé
dziewczynke w konwencji badania, konieczne byto uzycie wielu wzmocnien - przydatne
byty aplikacje na tablecie (np. karmienie zwierzatek, lekarz). Podczas wykonywania zadan

wymagajacych skupienia dziewczynka wktadata do ust kosmyki wtoséw i je zuta, réwniez



wktadata do ust palce i dociskata nimi w okolicach watka dzigstowego.

Podczas wizyty wykonano badanie Testem Rozwoju Jezykowego (TRJ). Dziewczynka
osiggneta w nim niski wynik (3 staniny - 36 centyle). W obszarze ,Rozumienia” osiggneta
wynik $redni nizszy - 4 staniny, w obszarze ,Produkcja” - wynik bardzo niski - 2 staniny.
W podtescie ,Produkcja stéw” na 25 eksponowanych obrazkéw prawidtowo nazwata tyl-
ko 4. Btedne odpowiedzi w przewazajacej liczbie stanowity nazwy z tego samego kregu
semantycznego, jednak byty one odlegte znaczeniowo np. zagiel - ,flaga”, wodospad -
,staw’, manekin ,bluzka na wymiar”, szatas - ,drewniany domek, igloo”, trzepie - ,wyciera
kurz”. Pojecia te uzyte w sytuacji zwyczajowej, bez kontekstu lub wsparcia wizualnego
bytyby niezrozumiate dla otoczenia lub rozumiane btednie. Zdarzato sie tez nazywanie,
ktére zmieniato znaczenie, np. doi - ,mleko wydaje krowa”, pruje - ,szyje”, dyryguje -
,daje talent”. Dziewczynka operowata tez wyrazami, ktére byty zmieniong, - poprzez
upodobnienie, elizje, lub stowotwérstwo - forma prawidtowej nazwy, np. mierzy - ,me-
truje”, muchomor - ,humor”, kaktus ,taktus”. Dziewczynka okreslata réwniez przedmioty
przez definicje funkgji, np. termos - ,kubek do kawy na wycieczce”, wiosto - ,takie tapki”.
Dziewczynka kompensowata trudnosci stownikowe poprzez gesty i mimike. W rezultacie
w ww. podtescie otrzymata wynik najnizszy - 1 stanine. W podtescie ,Powtarzanie zdan”
otrzymata wynik niski - 3 staniny. Na 34 zdania dziewczynka prawidtowo powtérzyta
20. Swiadczy to o trudnoéciach ze stuchowa pamiecia stowng oraz o tym, ze wypowiedzi
dziewczynki w spontanicznej aktywnosci stownej prawdopodobnie sktadajg sie gtéwnie
ze zdan prostych i agramatycznych. Dziewczynka odmienia wyrazy na poziomie $rednim
nizszym (4 staniny). Obszar gramatyki réwniez zostat oceniony jako $redni niski (4 staniny).
Podtest ,Dyskurs” wykazat, ze dziewczynka rozumie stuchany tekst na poziomie niskim.

Sprawno$¢ aparatu artykulacyjnego dziewczynki byta dobra, bez widocznych niepra-
widtowosci w budowie. Pod wzgledem artykulacyjnym rozwéj mowy byt zakoriczony.

Dziewczynka rozumiata zasady gier adekwatnych do wieku, stosowata naprzemiennos¢,
zachowywata tajemnice, w trakcie gry widoczne byty braki stownikowe oraz trudnosci
z przypominaniem sobie, co byto chwile przedtem.

W prébie polegajacej na uktadaniu i opowiadaniu historyjek spotecznych dziewczynka

nieprawidtowo uktadata obrazki. Miata trudnos¢ ze znalezieniem zwigzkéw przyczynowo-



-skutkowych, nawet przy wsparciu i naprowadzaniu. Budowanie prostej fabuty sprawiato
jej problem. Braki jezykowe obejmowaty réwniez obszar opisywania i nazywania emocji.

W prébach badajacych pragmatyczny aspekt mowy dziewczynka udzielata prawidto-
wych odpowiedzi. Potrafita poprosic¢ o rzecz i aktywnosé, réwniez o zakoriczenie, pomoc
i kontynuacje. Zadawata pytania. W spontanicznej aktywnosci stownej uzywata zwrotéw
i powiedzonek zaczerpnietych z rozméw dorostych, ktére czasami byty nieadekwatne lub
dawaty komiczny efekt, np.: ,przyjde do ciebie multum razy”.

Podczas zabawy swobodnej komentowata, ozywiata figurki, bawita sie symbolicznie,
tematycznie i na niby. Prowokowata intensywne ruchowo i emocjonalnie zabawy, np.
w gonitwy i udawanie dinozaura, straszenie pogryzieniem. Dziewczynka zaczepita réwniez
obcg osobe w poczekalnii prowadzita z nig taka zabawe. Dziewczynka rozumie konwencje
zartu, tatwo jg rozémieszyé, trudno jej wyhamowac reakcje emocjonalne.

Dziewczynka uczestniczyta w terapii przez kilka miesiecy - co tydzier przez 2 godziny.
Poczatkowo widoczne byt nadmierne napiecie emocjonalne - dziewczynka wktadata palce
do ust i twierdzita, ze ma rany na dzigstach. Prosita, zeby ja zapewnia¢, ze nie krwawi,
pocierata krocze, byta na granicy ptaczu. Poproszono o konsultacje psychiatryczng, lekarz
nie zdecydowat o koniecznosci wsparcia farmakologicznego. Po wakacjach i rozpoczeciu
nauki w szkole niepublicznej objawy ustapity. Wczesniej dziewczynka miata trudne do-
Swiadczenia réwiesnicze i zostata skierowana na nauczanie domowe.

W trakcie sesji terapeutycznych skupiono sie na rozwijaniu stownictwa i zasobu poje¢
oraz na nabywaniu umiejetnosci budowania fabuty oraz rozumienia tekstu stuchanego.

Podczas spotkan czytano dziewczynce proste opowiadanie, zawierajgce zwroty idio-
matyczne. Upewniano sie co do rozumienia zwrotdw i znaczenia poszczegdlnych stéw.
Dziewczynka rzadko méwita, ze czego$ nie rozumie, natomiast zapytana - podawata
btedne znaczenie i nieprawidtowe definicje. Pomocne byto schematyczne ilustrowanie
tresci w trakcie omawiania tekstu, szukanie analogii bliskich doswiadczeniu dziewczynki,
zwtaszcza w ttumaczeniu stéw dotyczacych emocji oraz potocznych okreslen. Analiza tego
samego tekstu odbywata sie do trzech razy w trakcie spotkania. Byta ona przedzielana
¢wiczeniami stownikowymi. Podczas nich atrakcyjne dla dziecka okazato sie korzystanie

z aplikacji na tablet ,Karty do nauki’, za pomocg ktérych wykonywata czynnosci, np.:



pranie, karmienie, leczenie ludzi i zwierzat, mycie samochodu, gotowanie, uprawianie
ogrddka itp. Podczas gdy dziewczynka uzywata aplikacji, terapeuta komentowat czynnosci
w trakcie ich wykonywania, np. ,teraz usuwam plamy odplamiaczem”, ,mieszam razem
wszystkie sktadniki” itp. Podczas zbaw w lotto terapeuta uzywat wielu r6znych okreslen,
opisujac odstaniane elementy. W atmosferze zabawy po pewnym czasie dziewczynka
przejmowata te zachowania jezykowe, korzystajac z zastyszanych zwrotéw.

Do ksztattowania umiejetnosci budowania narracji przydatne okazaty sie rysunkowe
historyjki spoteczne. Do prawidtowego utozenia fabuty dziewczynce potrzebne byto
wsparcie. Wazny byt nacisk na wigzanie wydarzen, uzywajac sformutowan ,najpierw’,
,potem” i ,na koniec”. Pomocne byto, jesli poczatkowo zdania opisujgce poszczegélne
elementy historyjki byty takie same, a po opanowaniu zmieniano poszczegélne stowa
naich synonimy. Dla lepszego zrozumienia szukano analogii w doswiadczeniach dziecka
i bliskich jej oséb. Podczas omawiania historyjek zwracano uwage na emocje przedstawia-
nych 0séb, oraz uczono dziecko spekulowania na temat sposobéw rozwiazywania sytuacji
problemowych. Do budowania narracji pomocna byta aplikacja do uktadania historyjek
obrazkowych i wyszukiwania ich ewentualnych zakonczen oraz dopasowywania emocji
,iSequences”.

Dziewczynka miata mozliwosé jedzenia przyniesionych przekasek, piciai zabaw rucho-
wych, ktére przeplataty ¢wiczenia wykonywane przy stoliku.

W trakcie terapii poswiecono jedno spotkanie na kontrolne badanie Testem Rozwoju
Jezykowego. Poréwnanie wynikéw testu z analogicznym przeprowadzonym po okoto
roku wykazato podobny profil rozwoju jezykowego. Wyzsze byty wyniki rozumienia stéw
i zdan wspartych wizualnie. Stabe byto rozumienie stuchanych opowiadan. Widoczne
byty analogicznie, bardzo duze problemy z aktualizacjg stéw i odmiang wyrazéw. Nalezy
jednak zaznaczy¢, ze dziewczynka w tescie byta oceniana wzgledem réwiesnikéw, na-
tomiast w obserwacji i relacjach rodzicéw wida¢ byto pozytywng zmiane w rozumieniu

i uzywaniu jezyka.
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Dzieci, u ktérych w badaniach medycznych i psychologicznych zdiagnozowano FASD,
stanowig duze wyzwanie w systemie edukacji. Nie u kazdego dziecka z FASD diagnozuje
sie petne spektrum zaburzen pierwotnych, najczesciej jednak zauwaza sie: nadpobu-
dliwo$¢, impulsywnos$é, niewtasciwe napiecie miesSniowe, nieprawidtowe odbieranie
i przetwarzanie bodzcéw sensorycznych, trudnosci w: koncentracji uwagi, planowa-
niu, mysleniu abstrakcyjnym i przewidywaniu skutkéw swojego dziatania, zaburzenia
pamieci bezposredniej. W przedszkolu obserwuje sie u takiego dziecka mniej dojrzate
zachowania emocjonalno-spoteczne, takie jak: niska samoocena, sztywnos$¢ dziatan,
izolowanie sie i wycofanie w sytuacjach trudnych, bezradnos$¢, wybuchy ztosci, zacho-
wania agresywne.

WSsréd dzieci z FASD sg osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng lub funkcjonujace
w normie intelektualnej. Dziecko z FASD z niepetnosprawnoscia intelektualng systemowo
otrzymuje wieksze wsparcie psychologiczno-pedagogiczne niz dziecko z FASD funkcjonujace
w normie intelektualnej. W prawie o$wiatowym w dalszym ciggu nie ma rozporzadzenia,
ktére wprost méwi o potrzebie ksztatcenia specjalnego dla dzieci i uczniéw z uwagi na
FASD. W rzeczywistos$ci stosuje sg diagnozy zastepcze, ktére jedynie uzupetniane sg roz-
poznaniem FASD. Dzieci najczesciej uzyskujg orzeczenie o zagrozeniu niedostosowaniem

spotecznym, afazji badz spektrum autyzmu.



W zwigzku z duzym prawdopodobieristwem wystapienia zaburzen wtérnych u dziecka
z FASD powinno ono - bez wzgledu na rodzaj otrzymanego dokumentu o$wiatowego -
jak najwczesniej uzyskac ukierunkowang pomoc psychologiczno-pedagogiczna. U dziecka
pozostawionego bez wsparcia nasilg sie zaburzenia pierwotne oraz powstang zaburzenia
wtdérne: ograniczenia kompetencji jezykowych, trudnosci z przyswajaniem wiedzy, zabu-
rzenia czytania, pisania, umiejetno$ci matematycznych oraz trudnosci z mysleniem przy-
czynowo-skutkowym, wnioskowaniem i uogélnianiem, ze sprawnoscig grafomotoryczna.
Nastepnie, w zyciu dorostym, pojawig sie ograniczenia w funkcjonowaniu spotecznym,
w relacjach rodzinnych i zawodowych.

Terapia pedagogiczna powinna by¢ czescig programu pomocy stworzonego przez in-
terdyscyplinarny zespét specjalistéw pracujgcych z dzieckiem. Istotne jest, ze nadmiar
terapii lub brak jej ukierunkowania, monitorowania moze przyniesé¢ odwrotny skutek.
Warto bazowac na mocnych stronach i zasobach dziecka oraz uwzglednia¢ sfere naj-
blizszego rozwoju. Dzieci z FASD majg zazwyczaj dobrg pamie¢ wzrokowa, efektywniej
ucza sie poprzez poznawanie wielozmystowe, obserwowanie i doswiadczanie. S3 one
wytrwate w dziataniu, wykazujg duzg empatie dla oséb mniej sprawnych, mtodszych
oraz dla zwierzat. Zwykle s3 uprzejme i przestrzegajg zasad kulturalnego zachowania,
lubig by¢ doceniane.

Wazne jest dostosowanie metod, form pracy i $Srodkéw dydaktycznych do specjalnych
i indywidualnych potrzeb edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych, a nie realnego
wieku zycia dziecka.

W okresie wczesnego dziecinstwa nalezy zadba¢, aby dziecko miato zapewnione po-
czucie bezpieczenstwa, mozliwo$¢é poznawania siebie i otoczenia. Warto, aby dziecko
doswiadczato i uczyto sie przez zabawe. Dobre efekty terapeutyczne przynosi wyko-
rzystanie metod bazujacych na dotyku, za pomoca ktérych mozna pracowa¢ na ,etapie
podtogi” w formie zabawy. Przyktadowo: stosuje sie metode Felicji Affolter, bazujaca na
rozwoju spostrzegania i poznawania poprzez informacje czuciowe - dotyk. ,Programy
Aktywnosci” Marianny i Christophera Knilléw, wykorzystujace dotyk i ruch do budowy
podstaw emocjonalno-komunikacyjnych u dziecka. Inng metodg wspomagajaca terapie

pedagogiczng jest Metoda Ruchu Rozwijajacego Weroniki Sherborne, dzieki ktérej dzieci



ucza sie zabawy, wchodzenia w relacje i komunikowania sie. W okresie przedszkolnym
nieoceniona jest terapia zabawg, a szczegélnie w stylu niedyrektywnym (np. metody Jacka
Kielina), polegajgcym na spontanicznym wykonywaniu wspélnych aktywnosci z dzieckiem
i powstrzymaniu sie dorostego od wydawania polecen i oceniania. Dzieki takiej zabawie
buduje sie wartosciowg relacje z dzieckiem - petng szacunku i uwaznosci.

Ze wzgledu na trudnosci w odbieraniu i przetwarzaniu bodzcéw, jak najwczesniej na-
lezy wdrozy¢ zajecia prowadzone metodg integracji sensorycznej, dzieki czemu poprzez
kontrolowane pobudzenie receptoréw zmystowych stymuluje sie osrodkowy uktad ner-
wowy (OUN). W efekcie mézg uczy sie wtaciwego reagowania i wyksztatca prawidtowe
reakcje adaptacyjne. Jezeli dziecko nie ma zapewnionych takich zajeé, warto stosowa¢
ich elementy na poczatku kazdych zajec terapii pedagogiczne;j.

U dziecka z FASD nadmiar bodZzcéw w grupie przedszkolnej badz szkolnej, trudnosci zich
przetwarzaniem powoduje impulsywnos¢, rozdraznienie emocjonalne. Reakcja dziecka
postrzegana jest czesto jako ,niegrzeczna”. Nalezy wéwczas wyhamowa¢ pobudzenie,
daé czas na wyciszenie i opanowanie emocji. Podczas terapii pedagogicznej dziecko,
z uwagi na obcigzenie uktadu nerwowego, powinno uczy¢ sie technik relaksacyjnych,
regulowania napiecia. Pozwala to na zachowanie réwnowagi wewnetrznej i odpreza.

Najczesciej stosowang w Polsce technikg jest relaksacja progresywna Edmunda Jacobso-



na oraz trening autogenny Johannesa Heinricha Schultza. Coraz popularniejsze staja sie
techniki mindfulness oparte na ,Treningu uwaznosci” autorstwa Eline Snel, w modyfikacji
dla dzieci. Podczas pracy w grupie przydatne jest stosowanie umownych, dyskretnych
znakéw przywotujgcych dziecko do zmiany w zachowaniu, np. umozliwienie malowania
farbami, stuchajac muzyki relaksacyjnej w tle. Wskazane s3 czeste zmiany form aktyw-
nosci, co redukuje napiecie.

Dzieci z FASD maja trudnosci z gromadzeniem i przetwarzaniem informacji podawanych
przez nauczyciela, trudnosci w koncentracji uwagi i wykazujg wiekszg meczliwos$¢ podczas
nauki. Pomimo wtozonego wysitku w zdobywanie wiedzy, rezultaty sg niezadowalaja-
ce. Do pracy z dzie¢mi z FASD nalezy wykorzystywa¢ pomoce wizualne, modele. Dzieci
potrzebuja tez wiecej czasu na przetworzenie informacji niz ich réwiesnicy, wymagaja
dzielenia materiatu na mniejsze partie, wielu powtérzen, czestszych przerw w nauce oraz
czestego motywowania do podjecia wysitku i ukoriczenia zadania. Warto juz w mtodszym
wieku wprowadzi¢ przejrzysty system motywacyjny, ktéry bedzie atrakcyjny dla dziecka.
Nalezy pamietaé, ze dzieci z FASD moga mie¢ w danym dniu gorsza dyspozycje i pomimo
dobrej motywac;ji fizjologicznie nie beda w stanie opanowa¢ umiejetnosci.

Planujac sukces edukacji wczesnoszkolnej, nalezy najpierw wspoméc dziecko w osiggnie-
ciu gotowosci szkolnej podczas rocznego obowigzkowego przygotowania przedszkolnego.
Dziecko musi naby¢ szereg umiejetnosci rozwoju psychomotorycznego, aby by¢ gotowym
do nauki czytania, pisania i liczenia. Uczen, nie osiggnawszy petnej gotowosci szkolnej,
bedzie w pierwszej klasie bazowa¢ na swoich stabych stronach, co zaburzy rozwéj kom-
petencji, a w efekcie wptynie na ksztattowanie zanizonej samooceny.

Nadrzednym celem terapii w tym okresie jest rozwdj koordynacji funkcji psycho-
motorycznych. Przyktadowo: czynnos$¢ pisania nastepuje wéwczas, gdy rozwinieta jest
koordynacja wzrokowo-ruchowa. Dziatania powinny skupiaé sie na rozwijaniu umiejetnosci
stuchowo-jezykowych, wzrokowo-przestrzennych, matematycznych oraz grafomotorycz-
nych. Rozwijaniu takiej koordynacji stuzy ,Metoda Dobrego Startu” Marty Bogdanowicz,
ktéra zaktada nauke przez zabawe. Metoda ta wptywa na rozwdj poznawczy, motorycz-
ny, sensoryczny i emocjonalny. Innym przyktadem jest metoda Kinezjologii Edukacyjnej

(metoda Paula Dennisona) lub Bilateralna Integracja wedtug Sheilii Dobie, ktéra zaktada



rozwéj pétkul mézgowych poprzez specjalne éwiczenia. Rozwija funkcje poznawcze,
uczenie sie oraz komunikacje.

Dziecko rozpoczynajgce nauke w pierwszej klasie szkoty podstawowej przez najbliz-
sze lata edukacji wczesnoszkolnej bedzie intensywnie rozwijato kompetencje w trzech
gtéwnych obszarach: czytania, pisania i liczenia. Jest to wazny, o ile nie najwazniejszy
etap edukacji, gdyz dziecko nabywa fundamenty do dalszej edukacji oraz ksztattuje swo-
je ,ja” jako uczen. Etap ten jest dynamiczny i wymagajacy. Jest tez obarczony kryzysem
ksztattowania poczucia swoich kompetencji w rozwoju spoteczno-emocjonalnym. Wiek
od 7 do 9 lat to wedtug teorii rozwoju psychospotecznego Erika Eriksona etap dziecka
doskonatego (Przeweda, 2001). Na tym etapie istotnym motorem rozwoju jest systema-
tyczne zdobywanie wiedzy, a uczenie sie stanowi podstawowy rodzaj aktywnosci. Dziecko
buduje swojg samoocene przez pryzmat osiggnie¢ szkolnych. Jest zaangazowane w proces
uczenia sig, a takze czerpie rado$¢ z relacji z nauczycielem.

Dzieci z FASD jako osoby z zaburzeniami funkcjonowania OUN maja trudniejsza droge
do pokonania. Pojawiajace sie kolejno zadania rozwojowe zwigzane z edukacjg ukazuja
stopniowo cechy zaburzen uczenia sie.

Zgodnie z definicjg sformutowang przez Grazyne Krasowicz-Kupis: ,czytanie, jako odbiér
tekstu pisanego, stanowi ztozony proces psycholingwistyczny, oparty na dekodowaniu
tekstu oraz na interpretowaniu jego tresci. Wymaga to od czytajacego sprawnosci jezy-
kowej na poziomie fonologicznym, morfologicznym, syntaktycznym, semantycznym oraz
sprawnosci poznawczych, gtéwnie w zakresie percepcji wzrokowej, stuchowej, proceséw
pamieciowych oraz dokonywania operacji umystowych na poziomie myslenia pojeciowego”.

Funkcje stuchowo-jezykowe sa kluczowe w nabywaniu umiejetnosci czytania i pisania.
Dlatego podczas terapii nalezy realizowa¢ ¢wiczenia z zakresu analizy i syntezy sylabo-
wej/fonemowej, réznicowania gtosek, dokonywania swiadomych operacji na czastkach
fonologicznych, np. poréwnywanie, przestawianie, dodawanie, usuwanie ($wiadomo$¢
fonologiczna) (Krasowicz-Kupis, 2019). Nalezy tu zaznaczy¢ warunek poprawnej wymowy
w ksztattowaniu fonologicznej reprezentacji dzwiekéw. Dzieci z FASD najczesciej pre-
zentujg opdzniony rozwdéj mowy oraz nieprawidtows artykulacje. Jezeli dziecko nie jest

objete wsparciem logopedycznym, to nalezy wprowadzaé jego elementy podczas terapii



pedagogicznej. Z uwagi na zaburzong receptywng funkcje mowy, nauczyciel zawsze po-
winien upewnic sie, czy dziecko dobrze zrozumiato, co do niego méwi, czy zrozumiato
polecenie. Wazne jest réwniez wystuchanie i zrozumienie tego, co dziecko chce prze-
kazaé. Dzieci z FASD maja problemy z uzywaniem precyzyjnych stéw, adekwatnych do
sytuacji, warto wiec upewni¢ sie co do sensu przekazu. Ponadto u dzieci z FASD czesciej
niz u zdrowych dzieci wystepuje niedostuch lub wady styszenia. Dlatego pomocne beda
¢wiczenia z zakresu wystuchiwania i lokalizowania réznorodnych dzwiekéw, powtarzanie
i tworzenie rytmu, koncentracji na bodZcach stuchowych, pamieci stuchowej.

Celem terapii pedagogicznej powinien byé rozwéj jezykowy dzieci. Cwiczenia z zakre-
su mowy biernej i czynnej, a takze rozwdj stownictwa. Metoda, ktdra wspomaga rozwoj
w tym zakresie, jest na przyktad bajkoterapia, ktdra moze by¢ wykorzystywana w rozwoju
jezykowym, ale tez tagodzi¢ trudne stany emocjonalne dzieci z FASD.

Funkcje wzrokowo-przestrzenne petnig istotna role m.in. w dekodowaniu podczas czy-
tania i w tworzeniu reprezentacji grafemu (litery) do fonemu podczas pisania. Wspomnia-
na wczesniej Metoda Dobrego Startu, ktéra ma na celu zahamowanie rozwoju deficytéw
percepcyjnych, moze by¢ punktem wyjscia w dziataniach terapeutycznych. Nalezy réwniez
pamietaé, ze dzieci z FASD maja trudno$¢ w éledzeniu wzrokiem tekstu (ruch sakkadowy).
Czesto tez wystepujg ograniczenia pola widzenia oraz zez. Wéwczas nalezy dostosowy-
wac czcionke, uktad tekstu na kartce. Warto wdrozy¢ $ledzenie tekstu palcem/otéwkiem.

Dzieciom z FASD towarzysza takze wady kostno-stawowe. Dodatkowo wystepuja za-
burzenia praksji, czyli planowania ruchu. Sprawno$¢ grafomotoryczna oraz sprawno$é
manualna beda zatem obnizone. Dopasowujac cele terapii, nalezy spojrze¢ na dziecko
catosciowo oraz uwzglednic jego ogdlny rozwdéj fizyczny. Osoba, ktéra nie siedzi stabilnie,
ma problem z utrzymaniem postawy ciata z uwagi np. na wady kregostupa, nie bedzie
gotowa do treningu grafomotorycznego. Pomocna w ustaleniu gotowosci ciata do pisania
jest metoda Domana, ktéra wspiera rozwéj neurologiczny. Koncepcja rozwoju ruchowego
pozwala sprawdzi¢ sprawno$c¢ barkéw, rak, chwytu dziecka. Metoda ukazuje kolejne kroki
wsparcia i rozwoju ruchowego. Najlepiej wéwczas nawigzac¢ wspotprace z fizjoterapeuta.
Kolejng metodg, ktérg w catosci lub fragmentarycznie warto stosowaé w rozwoju moto-

ryki matej, jest Terapia Reki.



Doswiadczenie w diagnozie trudnosci w uczeniu sie dzieci z FASD pokazuje, ze naj-
stabszg sferg rozwoju umiejetnosci szkolnych sg umiejetnosci matematyczne. Przede
wszystkim niedojrzato$é myslenia operacyjnego (konkretnego), ktéra jest podstawa do
rozpoczecia edukacji wczesnoszkolnej. Dodatkowo, pozostate trudnosci rozwojowe oséb
z FASD w zakresie ruchu i rozwoju poznawczego negatywnie wptywajg na umiejetnosci
matematyczne.

W terapii pedagogicznejistotna role odgrywa poprzedzajaca diagnoza rozwoju liczenia.
Nalezy ocenic rzeczywisty etap liczenia, aby méc dobra¢ odpowiednie dziatania terapeu-
tyczne. Przyktadowo: gdy dziecko 7-letnie, ktére jest na etapie dziecka 3-letniego, btednie
przelicza przedmioty, to podstawa terapii staje sie zabawa w przeliczanie przedmiotéw
wokét niego. Niezastgpiong metoda w rozwoju myslenia matematycznego jest ,Dziecieca
matematyka” prof. Edyty Gruszczyk-Kolczynskiej. Dodatkowo terapia umiejetnosci ma-
tematycznych w duzej mierze powinna opierac sie na ruchu i sensoryce, dosdwiadczaniu
matematyki wokét siebie.

Kolejnym celem terapii jest rozwdj myslenia przyczynowo-skutkowego. Dzieci z FASD
majg znaczne trudnosci w tym obszarze, w szczegélnosci z przewidywaniem nastepstw
oraz konsekwencji. Najlepiej jest zacza¢ od wykorzystywania sytuacji z zycia codziennego
— konkretéw. Warto rozpocza¢ proces od rzeczywistych sytuacji, préb ukazujacych cigg
zdarzen. Przyktadowo: nauke bezpiecznego przechodzenia przez pasy na jezdni warto
odby¢ na prawdziwym przejsciu dla pieszych. Dzieci z FASD maja zaburzone myslenie
abstrakcyjne i nauka poprzez wyobrazanie sobie sytuacji moze stanowic bariere.

Terapia pedagogiczna dzieci od czwartej klasy szkoty podstawowej jest kontynuacja
podjetych wczesniej dziatan korekcyjno-kompensacyjnych. Na tym etapie istotnym celem
terapii staje sie rozwdéj myslenia przyczynowo-skutkowego, czytania ze zrozumieniem,
rozwdj jezykowy oraz rozwéj umiejetnosci matematycznych. Praktyka pokazuje, ze dla
dzieci starszych, ktére od wielu lat doswiadczajg powtarzalnego schematu zaje¢, cieka-
wa formg staje sie terapia kognitywna funkcji poznawczych, tzw. metoda Instrumental
Enrichment. Terapia ta poprawia funkcjonowanie poznawcze oraz zdolno$¢ uczenia sie.
Ponadto pomaga w wyhamowywaniu impulséw, redukowaniu pochopnosci w dziataniu.

Uczy planowania i rozwigzywania problemow.



Podczas pracy pedagogicznej z dzieckiem warto jak najwczes$niej wprowadzi¢ Metode
Wideotreningu Komunikacji - VIT, aby nie dopusci¢ do istotnych zaburzer w rozwoju
dziecka w jego sferze spoteczno-komunikacyjnej. Warto tez rodzicow/opiekundw nauczyé,
jak bawi¢ sie z dzieckiem w domu, wskazywa¢ sposoby nawigzywania i utrzymywania
relacji w kazdym wieku jego rozwoju. W tym celu wskazane jest zaproszenie ich na zaje-
cia lub wykorzystanie Metody Wideotreningu Komunikacji - VIT. W okresie adolescenc;i
metoda ta - obok psychoterapii - moze odgrywac szczegélne znaczenie, ze wzgledu na
to, ze dzieki nagraniom i wspélnemu omawianiu zachowania w zaufanym kregu buduje
sie interakcje, zauwaza sie mocne strony i dostrzega umiejetnosci, ktére nalezy ¢wiczyd.

Terapia pedagogiczna powinna by¢ czescig holistycznego systemu wsparcia dziecka
z FASD. Powodzenie terapii zapewnia rowniez kontynuacja dziatan przez rodzica/opiekuna
w domu. Terapeuta powinien byé wsparciem dla rodzicéw w rozwijaniu ich kompetencji
wychowawczych.

Terapia pedagogiczna jest to proces dtugotrwaty, wymagajacy: stawiania realnych do
spetnienia wymagan, wiedzy ze strony terapeuty, wytrwatosci i konsekwencji w dziata-
niu. Postawa terapeuty musi by¢ petna akceptacji oraz szacunku do dziecka. Z doswiad-
czenh wtasnych autorek wynika, ze wtasciwie prowadzona terapia stwarza mozliwo$¢
polepszenia codziennego funkcjonowania, zapobiegania niepowodzeniom szkolnym.
Takie podejscie sprzyjaé bedzie odnoszeniu sukceséw przez dziecko z FASD, a nastepnie

zaowocuje w dorostym zyciu.
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Farmakoterapia

DR N. MED. AGATA CICHON-CHOJNACKA

Gdyriskie Centrum Diagnozy i Terapii FASD;
Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej w Gdyni

Farmakoterapia u 0séb, ktére doswiadczyty prenatalnej ekspozycji na alkohol (PAE), pozo-
staje w tyle za interwencjami psychospotecznymi. Przed przepisaniem lekéw psychotro-
powych niezbedne jest zapewnienie pacjentom wtasciwego wsparcia psychospotecznego
i Srodowiskowego, odpowiedniej diety, aktywnosci fizyczneji snu. Aby wesprzec ustalone
cele terapii, w pierwszej kolejnosci leczy sie objawy najbardziej zaktécajace funkcjono-
wanie dziecka/nastolatka.

Opracowany algorytm leczenia uwzglednia cztery grupy objawéw, ktére moga sie
pokrywa¢ klinicznie z innymi zaburzeniami i opieraja sie na specyficznych dla danego

obszaru zmianach w o$rodkowym uktadzie nerwowym.

1. Nadmierne pobudzenie i zaburzenia snu

Pie mézgu, srédmdzgowie i struktury obszaru limbicznego uszkodzone na skutek prena-
talnej ekspozycji na alkohol przyczyniaja sie do zaburzen snu, co z kolei nasila dysregulacje
nastroju i funkcje wykonawcze oparte na emocjach, zwtaszcza u oséb, ktére przezyty
traume' Podobnie jak w przypadku innych zaburzer neurorozwojowych uposledzone
jest okotodobowe uwalnianie melatoniny.? Ponadto objawy moga by¢ spotegowane przez
objawy zaburzen potraumatycznych. Zwiekszong efektywnos¢ snu mozna czesto osia-
gnac dzieki zastosowaniu metod niefarmakologicznych i Srodkéw nasennych, takich jak

melatonina. Druga linia leczenia obejmuje selektywne inhibitory wychwytu zwrotnego



serotoniny (SSRI). Ponadto eksperci zalecaja mirtazapine, trazodon i tryptofan jako opcje

leczenia 0séb dorostych z FASD, u ktérych wystepuja rézne formy bezsennosci.?

2. Dysregulacja emocjonalna

Narazenie na alkohol w okresie prenatalnym negatywnie wptywa na hipokamp, ciato
migdatowate, 0§ HPA%i kore przedczotows, co moze powodowaé zwiekszong drazliwos¢,
obnizony nastréj, niepokéj, wahania nastroju i agresywno$¢. Leki regulujgce nastrdj (kar-
bamazepina, lamotrygina i walproiniany) s3 lekami pierwszego wyboru, poniewaz sta-
bilizuja podtoze zaburzen nastroju w przebiegu FASD. Selektywne inhibitory wychwytu
zwrotnego serotoniny (SSRI) s3 wskazane zwtaszcza w przypadku wystapienia depresji

jako zaburzenia wtérnego.

3. Nadpobudliwosé

Osoby z FASD czesto wykazujg obnizong regulacje w uktadach dopaminergicznych i noradre-
nergicznych. Dlatego stymulanty sg wymienione jako leki pierwszego wyboru w przypadku
wyraznej nadpobudliwoscii objawéw zaburzenia kontroli impulséw. Dzieciz FASD i ADHD
maja inny wzorzec zaburzen neuropoznawczych i behawioralnych niz dzieci z samym ADHD,
co wskazuje na potrzebe dostosowanego podejsécia terapeutycznego. Zalecenia w Wielkiej
Brytanii sugeruja stosowanie leku na bazie deksamfetaminy (zamiast, jak w Polsce, leku
na bazie chlorowodorku metylfenidatu) w leczeniu pierwszego wyboru klinicznego ADHD
u dzieci i dorostych z FASD. Natomiast metylfenidat, atomoksetyna i bupropion s3 opcja-
mi drugiego wyboru, w zaleznosci od wieku i odpowiedzi na leczenie pierwszego wyboru.
Brak reakcji na stymulanty zostat zasugerowany jako ,czerwona flaga” dla klinicystéw, aby
rozwazy¢ rozpoznanie FASD i zbada¢ inne mozliwosci leczenia. Klinicysci powinni Scisle

monitorowac i leczy¢é mozliwe skutki uboczne tej grupy lekéw u dzieci.?

4.Sztywnos¢ poznawcza

Funkcje okolic grzbietowo-bocznej lub oczodotowo-czotowej ptata czotowego odpo-
wiadajg za elastycznos$¢ poznawcza. W zwigzku z predyspozycja do wystapienia urojen,

stabszego testowania rzeczywistosci i agresji u 0séb z FASD, atypowe leki przeciwpsy-



chotyczne (rysperydon i olanzapina) sg zalecane jako leki pierwszego wyboru u dorostych

z FASD. Arypiprazol, lurazydon i kwetiapina s lekami drugiego wyboru.3

Suplementy diety
Leczenie przeciwutleniaczami z wykorzystaniem glutationu i kwasu liponowego czesciowo
zmniejsza poczatek zaleznych od etanolu wad rozwojowych, przy czym kwas liponowy
ma silniejsze dziatanie protekcyjne. Badacze zalecaja, opierajac sie na teoretycznych, ale
wcigz pojawiajacych sie w literaturze dowodach, aby osoby z FASD przyjmowaty kwasy
omega-3, choling, zelazo i glutamine w celu odwrécenia stresu oksydacyjnego.’
Badania przedkliniczne prowadzone na modelu zwierzecym, sugerujg, ze suplementy
choliny poprawiajg deficyty poznawcze po prenatalnej ekspozycji na alkohol (PAE), ale dane
kliniczne s3 ograniczone. Stwierdzono, ze u dzieci, u ktérych suplementowano cholineg,
inteligencja niewerbalna byta wyzsza, lepsze zdolnosci wzrokowo-przestrzenne, pamieé
robocza i pamie¢ werbalna, a takze wystepowato u nich mniej behawioralnych objawéw
ADHD. Pomimo tych pozytywnych wynikéw suplementacja choliny nie jest rutynowo
zalecana dzieciom z FASD ze wzgledu na brak mocnych dowodéw na jej skuteczno$é.
Kannabidiol (CBD) moze by¢ uzyteczny i skuteczny w leczeniu dorostych z napadami
padaczkowymi i ztozonymi zaburzeniami, takimi jak FASD. W opisie przypadku pacjenta
z niekorzystnymi doswiadczeniami z dziecifnstwa podobnymi do tych, ktérych czesto
doswiadczajg osoby z FASD, kannabidiol skutecznie zmniejszat lek i bezsennos$é.
Nalezy pamieta¢, ze u dzieci i mtodziezy leki psychotropowe powinny by¢ stosowane
jako uzupetnienie wielodyscyplinarnego planowania leczenia psychospotecznego i in-

terwencji medycznych.”
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Programy terapeutyczne

DR N. MED. KATARZYNA KOWALSKA
Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy
im. $w. Ludwika w Krakowie

Oproécz interwencji terapeutycznych opisanych w rozdziale ,Terapia psychologiczna” ist-
niejg rowniez ustrukturyzowane programy terapeutyczne o udowodnionej skutrczno$ci.
Wiekszos¢ z nich dotyczy dzieci w wieku przedszkolnym i szkolnym, aczkolwiek opra-
cowywane sg rowniez programy, ktére poprawiaja jako$¢ funkcjonowania oséb z FASD
niezaleznie od wieku. Obejmujg one szereg dziedzin, w tym edukacje i szkolenie rodzicéw,
funkcje uwagowe i samoregulacje oraz zachowania adaptacyjne. W rozdziale uwzgled-
niono wybrane programy o udowodnionej naukowo skuteczno$ci opisane w przegladzie
interwencji terapeutycznych kierowanych do pacjentéw z FASD iich rodzin przez zespét
Christie L.M. Petrenko i Michelle E. Alto.'

Aktualnie wspomniane programy sg dostepne w wersji anglojezycznej, cze$¢ z nich
chroniona jest licencja, nie przeprowadzono dotychczas walidacji dla populacji polskiej.
Same zatozenia, opisane ponizej, moga stanowi¢ jednak cenng pomoc dla terapeutéw

w pracy z pacjentami z FASD.

Szkolenia specjalistyczne dla rodzicéw
Badania dowodzg, Ze stabilne i opiekuricze Srodowisko domowe stanowi gtéwny czyn-
nik chronigcy dzieci z FASD przed zaburzeniami wtérnymi.2 Z tego wzgledu wazne jest,

aby opiekunowie mieli dostep do treningéw rodzicielskich i programéw wsparcia, dzieki



ktérym mogliby lepiej zrozumie¢ zaburzenia neurorozwojowe swoich dzieci. Interwencje
kierowane do rodzicéw koncentruja sie gtéwnie na relacji rodzic-dziecko, psychoedukacji,
wzmacnianiu pozytywnych zachowan, mentoringu oraz korzystaniu z zasobéw lokalnej
spotecznosci.

Breaking the Cycle (BTC). Badania pokazujg, ze interwencje skierowane na relacje
w diadzie matka-dziecko w niemowlectwie i wczesnym dziecinstwie maja pozytywny
wptyw na funkcjonowanie rodziny i samego dziecka.3 Dzieci z FASD s3 narazone na nie-
stabilne wiezi z opiekunami, a wstepne wyniki badan sugeruja, ze bardziej responsywna
opieka wigze sie z mniejszym ryzykiem depresji w dziecifistwie* i poprawg funkcjono-
wania neurobehawioralnego®. Program Breaking the Cycle zostat opracowany w Toronto
w Kanadzie i jest skierowany do matek naduzywajacych substancji psychoaktywnychiich
matych dzieci. Obejmuje szereg ustug, w tym wizyty domowe i dostosowang do indywi-
dualnych potrzeb pomoc. W badaniach wykazano, ze matki biorgce udziat w programie
istotnie zmniejszyty przyjmowanie substancji psychoaktywnych, nastapita u nich poprawa
zdrowia psychicznego, poprawito sie takze funkcjonowanie dziecka.

Warsztaty dla rodzicow. Programy szkoleniowe z zakresu psychoedukacji dla rodzin
wychowujacych dzieci z FASD skupiaja sie na skutecznych strategiach poprawy zachowania
oraz narzedziach wspierajacych funkcjonowanie dzieci. Wypracowano réznorodne formaty
tych programéw, obejmujace m.in. zajecia online, pakiety edukacyjne w formie pisemne;j
oraz warsztaty prowadzone osobiscie, z ktérych wszystkie spotkaty sie z pozytywng oceng
ze strony rodzin.” Ta wszechstronno$¢ formatéw pozwala na przeprowadzanie szkolen
w réznorodnych srodowiskach, z uwzglednieniem dostepnych zasobéw. Programy online
oraz pakiety edukacyjne moga by¢ wykorzystywane w warunkach domowych, natomiast
warsztaty moga by¢ przeprowadzane w klinikach lub spotecznosciach lokalnych. Wielo-
krotnie przeprowadzane badania nad skutecznoscia takich programéw wykazaty wzrost
wiedzy rodzicéw oraz poprawe zachowania dzieci w wieku od 3 do 10 lat.”8

Coaching Families (CF) Program. Ma on na celu edukacje rodzin na temat FASD oraz
pomoc w dostepie do Swiadczeh pomocowych. Poza psychoedukacjg, interwencja obej-
muje réwniez wsparcie mentora, ktéry pracuje z poszczegdlnymi rodzinami, aby poméc

im osiggna¢ wyznaczone przez nich cele. Program zostat opracowany z mysla o rodzinach



majacych pod opieka dzieci w wieku <1 roku do 23 lat. Retrospektywna ewaluacja pro-

gramu wykazata zmniejszenie zidentyfikowanych potrzeb rodziny, poprawe w osigganiu
celéw i mniejszy stres opiekunéw.’

Families Moving Forward (FMF). Wspominany juz wcze$niej program ma na celu
ograniczenie problematycznych zachowan dzieci oraz poprawe funkcjonowania rodzin
poprzez modyfikacje postaw rodzicielskich oraz reakcji na trudne zachowanie. W tym celu
przez 9-11 miesiecy, co 2 tygodnie, prowadzone s3 90-minutowe sesje coachingowe dla
opiekunéw w ich domach. Przeprowadzone po interwencji badania z rodzinami wycho-
wujacymi dzieci z FASD w wieku 5-11 lat wykazaty, ze w poréwnaniu ze standardowym
postepowaniem terapeutycznym FMF poprawito m.in. poczucie wtasnej skutecznosci
opiekunéw oraz ograniczyto problematyczne zachowania dzieci.'®

Step-by-Step Program. Jest skierowany do dorostych oséb z FASD. W ramach
wsparcia mentorzy pomagaja rodzicom z FASD zaspokoié potrzeby rodziny i osiggna¢
zindywidualizowane cele dotyczgce mieszkania, leczenia uzaleznien, wsparcia finanso-
wego i rodzicielstwa. Ocena programu prowadzonego w Albercie w Kanadzie wykazata
zmniejszenie zidentyfikowanych potrzeb rodziny oraz wzrost efektywnosci w osigganiu

zamierzonych celéw."



Funkcje uwagowe oraz samoregulacja

U dzieci z FASD czesto wystepuja deficyty uwagi i samoregulacji,'? w zwigzku z czym
opracowano propozycje interwencji nastawionych na wsparcie dzieci w tych problema-
tycznych obszarach.

Pay Attention! Program. Efekty programu zostaty przebadane wéréd dzieci (w wieku
od 6 do 11lat) z FASD.' Celem programu jest poprawa podtrzymywania uwagi wzrokowej
i stuchowej poprzez trenowanie czynnosci o réznym stopniu trudnosci przedstawionych
przez prowadzacego szkolenie. Program jest realizowany w 12 sesjach 30-minutowych,
odbywajacych sie codziennie przez 3 tygodnie. W poréwnaniu z grupa kontrolng, dzieci
z grupy ,Pay Attention!” osiggaty wiekszg poprawe w utrzymywaniu uwagi. Efekty zaob-
serwowano réwniez w pomiarach selektywnej i naprzemiennej uwagi, a takze w pomiarze
rozumowania niewerbalnego."

GoFAR. Za pomoca gry komputerowej, dzieki szkoleniu rodzicéw i sesjom terapii be-
hawioralnych GoFAR uczy dzieci strategii kontroli metapoznawczej i afektywnej w celu
poprawy zachowan adaptacyjnych. Interwencja zostata opracowana dla dzieci z FASD
w wieku 5-10 lat i obejmuje 10 godzinnych sesji. Prowadzona jest przez terapeute, a spo-
tkania obejmujg komputerowe sesje treningowe z dzieckiem, trening rodzicéw i trening
behawioralny z rodzicem i dzieckiem. Wstepne badania przeprowadzone w Atlancie su-
geruja, ze GoFAR jest skuteczny w zmniejszaniu destrukcyjnych zachowan dzieci.'

Alert Program for Self-Regulation. Pierwotnie program zostat opracowany przez te-
rapeutow zajeciowych dla dzieci z trudno$ciami w samoregulacji. ,Alert” wykorzystuje
techniki integracji sensorycznej oraz strategie poznawcze pomagajace dzieciom moni-
torowac i modyfikowac ich zachowanie. 12-tygodniowy program jest prowadzony przez
wyszkolonego klinicyste podczas indywidualnych sesji z dzieckiem. Efekty zostaty ocenione
w przeprowadzonym w Toronto badaniu z udziatem dzieci z FASD w wieku od 6 do 12 lat.
Stwierdzono poprawe w zakresie rozpoznawania emocji i obserwowanej przez rodzicéw
regulacji behawioralnej.'® Ponadto ostatnie badania wykazaty, ze program ,Alert” wigze
sie ze wzrostem istoty szarej w mbzgu w obszarach krytycznych dla samoregulacji.'®

Parents and Children Together (PACT). Program zostat opracowany w Chicago i taczy

elementy programu ,Alert” ze strategiami skutecznymi u dzieci z urazowym uszkodzeniem



mézgu. Jest to program zajeé grupowych dla dzieci z FASD w wieku od 6 do 12 lat i ich
rodzicéw. W ramach PACT dzieci i rodzice spotykaja sie w réwnolegtych grupach przez 12
tygodni, na zajeciach prowadzonych przez specjalistéw zdrowia psychicznego. Badania
sugeruja, ze zgodnie z obserwacjami rodzicéw PACT jest skuteczny w poprawie funkgji

wykonawczych i rozwigzywaniu probleméw emocjonalnych dzieci.'®1”

Zaburzenia adaptacyjne

Badania pokazujg, ze dzieci z FASD majg znaczne trudnosci w zakresie zachowan ada-
ptacyjnych,'® co w rezultacie przyczynito sie do opracowania szeregu interwencji, obej-
mujgcych m.in. kwestie bezpieczenstwa, funkcjonowania spotecznego badz osiggniec
szkolnych.

Fire and street safety virtual training. W treningu wykorzystano gre komputerows,
w ktérej animowany pies uczy dzieci umiejetnosci zwigzanych z bezpieczefstwem prze-
ciwpozarowym oraz drogowym i ogranicza nieprawidtowe lub niebezpieczne zachowania.
W gre mozna gra¢ z dzie¢mi w wieku 4-10 lat, az do osiggniecia mistrzostwa, co zwykle
nastepuje w czasie krétszym niz 30 minut, pod warunkiem, Zze osoba dorosta bedzie
nadzorowa¢ dziecko, aby upewnic sie, ze rozumie ono tre$¢ zadan. Badania wykazaty,
Ze program poszerza wiedze dzieci i sg one w stanie z powodzeniem przetozy¢ jg na za-
chowanie.

Good Buddies. W ramach programu dzieci z FASD w wieku od 6 do 12 lat uczg sie przez
12 tygodni umiejetnosci spotecznych i zawierania przyjazni w grupach prowadzonych
przez psychologa. W réwnolegle prowadzonej grupie dla opiekunéw rodzice sg uczeni,
jak wspieraé przyjaznie i umiejetnosci spoteczne swoich dzieci. Badania wykazaty, ze
u dzieci bioracych udziat w zajeciach poprawity sie umiejetnosci spoteczne i samoocena
oraz zmniejszyta liczba przypadkéw zachowan problemowych i wrogich w sytuacjach
rowiesniczych.10.20.21

Math Interactive Learning Experience (MILE). W ramach poprawy umiejetno$ci ma-
tematycznych dzieci z FASD program opracowany w Atlancie wykorzystuje zindywiduali-
zowane korepetycje, zajecia w domu i instrukcje dla rodzicéw. 6-tygodniowe warsztaty

dla rodzicéw i dzieci prowadzone sg przez wyszkolonych instruktoréw. U dzieci w wieku



3-10 lat udziat w MILE wigzat sie z poprawg myslenia matematycznego po interwencji
i w okresie obserwacji.'%4

Literacy and Language Training (LLT). Program LLT koncentruje sie na umiejetno$ciach
jezykowych, fonologicznych i umiejetnosci czytania oraz pisania, aby poprawi¢ wyniki
w nauce u dzieci z FASD. Interwencja zostata opracowana w RPA dla dzieci w wieku 9-10
lat w grupach prowadzonych przez logopede. Spotkania odbywajg sie 2 razy w tygodniu
po 30 minut przez caty rok szkolny. Badania wskazuja, ze w poréwnaniu z dzie¢mi z FASD
nieuczestniczacymiw programie, te, ktére braty udziat w LLT, osiggnety wieksze postepy
w zakresie funkcji jezykowych i umiejetnosci czytania, aczkolwiek nie stwierdzono réznic

miedzy grupami w ogdlnych osiggnieciach szkolnych.?2

Podsumowanie

FASD jest problemem wystepujacym we wszystkich krajach i kulturach. Z tego powodu
konieczne jest opracowywanie interwencji terapeutycznych i prowadzenie badan nad
ich skutecznoscia, aby jak najlepiej odpowiadac na potrzeby oséb z FASD i ich rodzin.
Ponadto - jak pokazujg badania - wskazane jest, aby rozwija¢ réznorodne formy terapii
dla wszystkich grup wiekowych, nie tylko dla dzieci w wieku szkolnym, ale tez we wcze-
snym dziecinstwie, adolescencji, a p6Zniej w dorostosci. Réwnie istotne s3 interwencje
Srodowiskowe. Z perspektywy naszego kraju wazne jest, aby wspomniane powyzej pro-
gramy terapeutyczne staty sie dostepne dla polskich pacjentéw poprzez ttumaczenie

oraz walidacje.



BIBLIOGRAFIA

10.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

Petrenko C.L., Alto M.E.: Interventions in fetal alcohol spectrum disorders: An international perspective. Eur. |. Med. Genet., 2017; 60 (1): 79-91
Streissguth A.P.,, Barr H.M., Kogan )., Bookstein F.L.: Understanding the occurrence of secondary disabilities in clients with fetal alcohol syndrome
(FAS) and fetal alcohol effects (FAE). Final report to the Centers for Disease Control and Prevention (CDC), 1996

Bernard K., Dozier M., Bick J. i wsp.: Enhancing attachment organization among maltreated children: results of a randomized clinical trial. Child Dev.,
2012; 83 (2): 623-636

O’Connor M.J.: Mental health outcomes associated with prenatal alcohol exposure: genetic and environmental factors. Curr. Dev. Disord. Rep., 2014;
1:181-188

Motz M., Espinet S.D., Jeong J.J. i wsp.: The role of the motherchild relationship in developmental outcomes of infants and young children with and
without prenatal alcohol exposure. . Popul. Ther. Clin. Pharmacol., 2011; 18 (3): 544-563

Koren G.: Breaking the Cycle (BTC)-20 Years of Breaking Records in Managing Addicted Mothers and their Young Children. J. Popul. Ther. Clin.
Pharmacol., 2013; 21 (3): e505-507

Kable J.A., Coles C.D., Strickland D., Taddeo E.: Comparing the effectiveness of on-line versus in-person caregiver education and training for
behavioral regulation in families of children with FASD. Int. J. Ment. Health Addict., 2012; 10 (6): 791-803

Coles C.D., Kable J.A., Taddeo E.: Math performance and behavior problems in children affected by prenatal alcohol exposure: Intervention and
follow-up. J. Dev. Behav. Pediatr., 2009; 30 (1): 7-15

Leenaars L.S., Denys K., Henneveld D., Rasmussen C.: The impact of fetal alcohol spectrum disorders on families: evaluation of a family intervention
program. Community Ment. Health J., 2012; 48 (4): 431-435

Bertrand J.: Interventions for Children with Fetal Alcohol Spectrum Disorders Research Consortium. Interventions for children with fetal alcohol
spectrum disorders (FASDs): Overview of findings for five innovative research projects. Res. Dev. Disabil., 2009; 30 (5): 986-1006

Denys K., Rasmussen C., Henneveld D.: The effectiveness of a community-based intervention for parents with FASD. Community Ment. Health J.,
2011; 47 (2): 209-219

Kable J.A,, Taddeo E., Strickland D., Coles C.D.: Community translation of the Math Interactive Learning Experience Program for children with FASD.
Res. Dev. Disabil., 2015; 39: 1-11

Vernescu R.M.: Sustained attention training in children with fetal alcohol spectrum disorder (Doctoral dissertation). Retreived from Proquest
Dissertations & Theses International, 2009

Coles C.D., Kable J.A., Taddeo E., Strickland D.C.: A metacognitive strategy for reducing disruptive behavior in children with fetal alcohol spectrum
disorders: GoFAR Pilot. Alcohol. Clin. Exp. Res., 2015; 39 (11): 2224-2233

Nash K., Stevens S., Greenbaum R. i wsp.: Improving executive functioning in children with fetal alcohol spectrum disorders. Child Neuropsychology,
2015; 21 (2): 191-209

Soh D.W., Skocic J., Nash K. i wsp.: Self-regulation therapy increases frontal gray matter in children with fetal alcohol spectrum disorder: evaluation
by voxel-based morphometry. Front. Hum. Neurosci., 2015; 9: 1-12

Wells A.M., Chasnoff I.J., Schmidt C.A. i wsp.: Neurocognitive habilitation therapy for children with fetal alcohol spectrum disorders: An adaptation of
the Alert Program. Am. J. Occup. Ther., 2012; 66: 24-34

Fagerlund A., Autti-Rdm0 |., Kalland M. i wsp.: Adaptive behaviour in children and adolescents with foetal alcohol spectrum disorders: a comparison
with specific learning disability and typical development. Eur. Child Adolesc. Psychiatry, 2012; 21 (4): 221-231

Padgett L.S., Strickland D., Coles C.D.: Case study: using a virtual reality computer game to teach fire safety skills to children diagnosed with fetal
alcohol syndrome. J. Pediatr. Psychol., 2006; 31 (1): 65-70

Frankel F., Paley B., Marquardt R., O’Connor M.: Stimulants, neuroleptics, and children’s friendship training for children with fetal alcohol spectrum
disorders. J. Child Adolesc. Psychopharmacol., 2006; 16 (6): 777-789

O’Connor M.J., Frankel F,, Paley B. i wsp.: A controlled social skills training for children with fetal alcohol spectrum disorders. J. Consult. Clin.
Psychol., 2006; 74 (4): 639-648

Adnams C.M., Sorour P., Kalberg W.O. i wsp.: Language and literacy outcomes from a pilot intervention study for children with fetal alcohol spectrum
disorders in South Africa. Alcohol, 2007; 41 (6): 403-414



Opis przypadku

Chtopiec z rozpoznanym ptodowym zespotem alkoholowym. Wielokrotnie badany psycholo-
gicznie, obcigzony licznymi problemami natury zdrowotnej i psychospotecznej (m.in. sktonnosé
do stanéw depresyjnych z napadami agres;ji, niedojrzatos¢ emocjonalna, trudnosci w nawig-
zywaniu relacji spotecznych). Chtopiec ma problemy z planowaniem, wymaga ciggtej kontroli
i specjalnego motywowania zaréwno w szkole, jak i w domu, pracuje bardzo wolno, nieréwno,
czesto zapomina o tym, co miat zrobié, polecone aktywnosci wykonuje niedoktadnie i z btedami.

Na podstawie dotychczas przeprowadzonych badan psychologicznych mozna stwierdzié
stopniowe obnizanie mozliwosci intelektualnych (od tzw. normy do niepetnosprawnosci
intelektualnej w stopniu lekkim), co jest zwigzane z uszkodzeniem mézgu na skutek
prenatalnej intoksykacji alkoholowej i wtdrnie z brakiem prawidtowego rozwoju funkgji
ptatow czotowych, a co za tym idzie - funkcji wykonawczych.

Przeprowadzone badania wskazujg na:

znaczny deficyt w zakresie uwagi wzrokowej i wrazliwosci na detale

z przyswajaniem i utrzymywaniem w pamieci informacji wzrokowych

- zaburzenia stuchowej pamieci operacyjnej z powodu zaburzer uwagi stuchowej (pro-
blemy z selekcjg bodzcéw stuchowych)

« trudnosci z celowymi aktywnosciami w sytuacji, gdy zmieniaja sie reguty wykonania za-
dania, sztywno$¢ zachowan, problemy z ptynnym przetgczaniem sie z zadania na zadanie

« trudnosci z planowaniem dziatan i utrzymaniem motywacji podczas dtuzszej pracy

« zaburzenie rozumienia mowy symbolicznej, ztozonych zartéw i metafor, nadmierna
konkretyzacja myslenia i przywigzanie do doswiadczen osobistych

« zaburzony krytycyzm i kontrola dziatan, trudnosci z wycigganiem wnioskéw i mody-
fikacja zachowan

« zaburzenia przetwarzania stuchowego, problemy z rozumieniem ztozonych zwigzkéw
miedzy czesciami mowy, trudnosci w rozumieniu ztozonych struktur znaczeniowych

« trudnosci w odczytywaniu prozodii mowy:

— prozodii jezykowej (niewtasciwe rozréznianie intonacji, szczegélnie w trybie roz-

kazujgcym i twierdzacym)



— prozodii emocjonalnej (niewtasciwe rozréznianie stanu emocjonalnego drugiej osoby).

Chtopiec uczestniczyt w terapii neurorozwojowej oraz treningu stuchowym Johansena.
Aktualnie pozostaje pod opieka psychiatry i psychologa, przez jakis czas poddawany byt
terapii w nurcie poznawczo-behawioralnym, jednak ze wzgledu na stabe efekty w funkcjo-
nowaniu codziennym oraz nieche¢ chtopca zaprzestano jej, wtgczona zostata natomiast
farmakoterapia pomagajgca zmniejszy¢ agresje.

Od 6 miesiecy uczestniczy w terapii opartej na do$wiadczaniu somatycznym (somatic
experiencing).

Terapia w tym modelu ma na celu regulacje uktadu nerwowego i wyeliminowanie szko-
dzacego rozwojowi pobudzenia zwigzanego z traumatycznymi przezyciami. Rozumiejac, iz
trauma zaczyna sie od dezorganizacji w najnizszych pietrach naszego uktadu nerwowego
(tzw. ,gadzi mézg” w teorii P. MacLeana) terapeuta prowadzi terapie w podejéciu ,bottom-up”.

Terapeuta pomaga taczy¢ rézne rozszczepione elementy doswiadczenia w jedna catos¢
i wyeliminowa¢ z uktadu nerwowego utrwalone szkodzace reakcje poprzez: odczucia fi-
zyczne, obrazy, wrazenia, potaczone z tym zachowania, a takze emocje, az w koricu nadanie
znaczenia.

Sesje odbywaty sie w przyblizeniu co 4 tygodnie. W czasie sesji terapeuta niejedno-
krotnie byt Swiadkiem wysokiego poziomu pobudzenia, agresji werbalnej, a takze czyn-
nej skierowanej ku przedmiotom, jednak autoregulacja oraz zdolnos¢ ,kontenerowania”
przez terapeute procesu zwigzanego z wysokim poziomem pobudzenia, zwrécenie uwagi
na reakcje z ciata, czesto pojawiajgce sie falami emocje i wspomnienia, nadanie temu
znaczenia dla ,tu i teraz” oraz przesztosci (takze tej z wczesnego dziecifistwa, sprzed
okresu werbalnego) oraz zapraszanie do spowalniania reakcji fizycznych i gruntowania
sie pozwalato osiggac stan regulacji i wiekszej przytomnosci umystu. Pojawiata sie wtedy
autorefleksja wyrazana stowami: ,Pani, ja taki bytem, jeeezuuu, ja taki bytem, ale okropny,
ale okropny”. Nie byto to mozliwe w podejsciu ,top-down” (CBT), poniewaz nadmierne
pobudzenie oraz zmniejszone mozliwosci poznawcze nie pozwalaty pacjentowi na po-
znawcze opracowywanie emocji oraz wycigganie dtugofalowych wnioskéw.

Aktualnie zaobserwowano zdecydowang poprawe autoregulacji i zmniejszenie liczby

zachowan agresywnych w codziennych sytuacjach.



Lista osrodkéw prowadzacych
nieodplatnie diagnostyke FASD

Pacjenci z catej Polski (w ramach NF2):
Oddziat Neurologii, Centrum
Diagnostyki FASD

Wojewddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy

im. $w. Ludwika w Krakowie
ul. Strzelecka 2, 31-503 Krakdéw
tel. 12 619 86 33

Pacjenci z wojewodztwa matopolskiego:

Poradnia Diagnostyki i Terapii FASD
Wojewddzki Specjalistyczny Szpital
Dzieciecy im. $w. Ludwika w Krakowie
ul Strzelecka 2, 31-503 Krakdéw

tel. 726 866 001

pk.fasd@dzieciecyszpital.pl

Pacjenci z wojewodztwa todzkiego:
Regionalny Punkt Diagnozy i Terapii FAS
ul. Snycerska 8, 91-302 £6dz

tel. 42203 48 53

Pacjenci z wojewodztwa lubelskiego:
Regionalny Punkt Diagnozy

i Terapii FAS/FASD

ul. Diamentowa 2, 20-447 Lublin

tel. 81528 76 67

Pacjenci z wojewo6dztwa
dolnoslaskiego:

Dolnoslaskie Centrum Diagnostyki

i Terapii FAS

ul. Wotowska 9, 51-116 Wroctaw
(budynek Dziennego Oérodka Psychiatrii
i Zaburzeri Mowy dla dzieci i Mtodziezy)
tel. 798 732 307

e-mail: koordynator.fasd@dopdim.pl

Pacjenci z Gdyni:

Gdynskie Centrum Diagnozy i Terapii FASD
ul. Morska 112b/111, 81-225 Gdynia,

tel.: 58 667 79 10 lub 798 073 617



Wykaz czesto
wystepujacych skrétéw

4 CKD - 4-Cyfrowy Kwestionariusz Diagnostyczny

ACE (adverse childchood experience) - niekorzystne doswiadczenia z dzieciristwa

ADD (attention deficit disorder) - zespét zaburzeri koncentracji uwagi

ADHD (attention-deficit hyperactivity disorder) - zesp4t nadpobudliwosci psychoruchowej
z deficytem uwagi

ARBD (alcohol-related birth deffects) - wady wrodzone zwigzane z alkoholem

ARND (alcohol-related neurodevelopmental disorder) - zaburzenia neurorozwojowe spo-
wodowane alkoholem

ASD (autism spectrum disorder) - spektrum zaburzeri autystycznych

AUN - autonomiczny uktad nerwowy

CBCL - The Child Behavior Checklist

DSM 5 - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - klasyfikacja zaburzen
psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego

FAE (fetal alcohol effects) - ogét konsekwencji, jakie dla ptodu niesie narazenie na alkohol
W czasie cigzy

FAS (fetal alcohol syndrome) - ptodowy zespét alkoholowy

FASD (fetal alcohol spectrum disorders) - spektrum poalkoholowych wrodzonych zaburzen

rozwojowych/spektrum ptodowych zaburzen alkoholowych



FAS-DPN - Fetal Alcohol Syndrome Diagnostic & Prevention Network

HPA (hypothalamic-pituitary-adrenal) - 0§ podwzgérze-przysadka-nadnercza

ICD-10 (International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems)
- Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw Zdrowotnych

IOM - Institute of Medicine

ND-PAE (neurobehavioral disorder associated with prenatal alcohol exposure) - zaburzenia
neurobehawioralne (neurorozwojowe) zwigzane z prenatalng ekspozycja na alkohol
OUN - osrodkowy uktad nerwowy

PAE (prenatal alcohol exposure) - prenatalne narazenie na alkohol

pFAS (partial fetal alcohole syndrome) - czeéciowy ptodowy zespét alkoholowy

PTSD (post traumatic stress disorder) - zesp6t stresu pourazowego

SGA - masa ciata za mata w stosunku do wieku ptodowego

TUS - trening umiejetnosci spotecznych

WHO - World Health Organization
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