Specyfika pomocy dziecku z FAS.

Wiele oséb wie, co oznacza skrot FAS, ale tak na prawde nie zdaje sobie sprawy
z jakiego rodzaju zaburzeniami ma sig¢ do czynienia.

FAS (Fetal Alcohol Syndrome - Plodowy Zespot Alkoholowy) — zostat opisany przez
Jonesa i Smitha w 1973 roku, ale jego kryteria kwalifikacyjne podlegaty wielu modyfikacjom.
FAS jest zespotem umystowych i fizycznych zaburzen, ktére moga wyraza¢ sie jako
opdznienie umystowe, dysfunkcja moézgu, anomalia rozwojowe, zaburzenia w uczeniu Sie
i zaburzenia psychologiczne. FAS jest skutkiem dziatania alkoholu na pt6d w okresie
prenatalnym. FAS nazywany jest statyczna encefalopatia. Oznacza to, iz choroba ta jest
nieuleczalna, a zmiany, ktdre raz zaszty w mozgu, nie ulegaja ani pogiebieniu, ani nie moga
zosta¢ cofnicte. Alkohol powoduje wigcej szkéd w rozwijajacym si¢ plodzie niz inne
substancje tacznie z marihuana, heroina i kokaina.

Najczesciej spotykane zaburzenia neurologiczne u dzieci cierpiacych na FAS polegaja
na uposledzeniu umystowym (dotyczy to potomstwa od 30 do 50% kobiet przewlekle
naduzywajacych alkoholu), obnizeniu klasycznego ilorazu inteligencji. Efekty moga by¢
grozne lub $rednio nasilone i wyrazaja si¢ obnizeniem ilorazu inteligencji (1Q), zaburzeniami
uwagi i zdolnosci uczenia sig, az do wad serca, dysfunkcji mdzgu i smierci wiacznie.

Na swiat przychodzi wigcej dzieci z FAS, niz z Zespotem Downa. W USA co roku rodzi si¢
ponad 5000 dzieci z FAS. Okolo 35 000 do 50 000 ma inne zaburzenia alkoholowe.
Wigkszos¢ przypadkdw pozostaje niezdiagnozowana lub zdiagnozowana niewtasciwie”.

,CO trzecia kobieta (33%) w wieku prokreacyjnym (18-40 lat) pije alkohol w czasie ciazy.
Kazda ilos¢ alkoholu, nawet lampka wina lub okazjonalnie wypity drink dziata toksycznie na
rozwijajace si¢ w tonie matki dziecko. Im wigksza ilos¢ alkoholu, tym wigksze jest ryzyko
powaznych uszkodzen. Czasteczki etanolu zawartego w alkoholu bez problemu przenikaja
przez tozysko i jesli kobieta pije alkohol to dziecko pije razem z nia”.

Etiologia FAS nie jest do konca znana. Istnieje wyrazny zwiazek migdzy dziataniem
alkoholu lub jego metabolitow a czynnoscia tozyska oraz wynikajacym z tego ostabieniem
dowozu substancji odzywczych i tlenu. Wazny jest tez wplyw etanolu na przemiany
biochemiczne w organizmie rozwijajacego si¢ plodu, takie jak: procesy syntezy bialek,
metabolizm komérek, przekazywanie sygnaldw i migracja komorek, nasilenie apoptozy
i wytwarzanie neuroprzekaznikow. Przez krew tozyskowa dociera on do dziecka. Najbardziej

narazone na dziatanie alkoholu jest tworzacy sie uklad nerwowy. Jego rozwdj zostaje



zaburzony na trzy sposoby: czes¢ komorek nerwowych umiera, a cze$é przemieszcza sig
w niewtasciwe rejony badz tworzy nieprawidtowe potaczenia.
Diagnoza alkoholowego zespotu plodowego FAS opiera si¢ na nastepujacych

kryteriach:
(1) charakterystyczne rysy twarzy,

(2) mata waga urodzeniowa,
(3) dysfunkcja OUN (osrodkowego ukladu nerwowego),
(4) wywiad potwierdzajacy narazenie na dziatanie alkoholu w zyciu ptodowym.
Dzieci z FAS maja wiele (nie zawsze wszystkie) charakterystycznych cech

dysmorficznych:

(1) zmarszczka kacika oka
(2) mate, szeroko rozstawione oczy,
(3) ptaska srodkowa czes¢ twarzoczaszki;
(4) brak rynienki podnosowej
(5) cienka gbrna warga
(6) mata zuchwa
(7) zapadnicty grzbiet nosa
(8) znieksztatcenie matzowin uszu

Dzieci z FAS sa mate i chude, z niezwykle mata gtowa. Rosna powoli, wykazujac
przy tym brak apetytu. Wiele z nich ma takze zle uksztaltowane serce, nerki, przewody
moczowe, maja stabe migsnie, zdeformowane stawy, nienormalna krzywizne kregostupa,
ograniczone ruchy bioder, nierozwinigte linie papilarne palca, oraz wiele innych fizyczne
wad. Wyzej wymienione objawy sa zwykle mniej powazne w skutkach niz intelektualne
I emocjonalne braki.

Matgorzata Klecka, w swojej ksiazce ,FAScynujace dzieci”, podaje sygnaty

ostrzegawcze w zachowaniu dziecka juz w 9 miesiacu zycia. Naleza do nich:

(1) dziecko nie odwzajemnia przywiazania do bliskiej osoby, usmiechu, pieszczot,
(2) nie boi si¢ obcych,

(3) nie bawi si¢ w chowanego,

(4) nie szuka ukrytego przedmiotu,

(5) nie reaguje na stowo ,,daj” lub ,,pa-pa”.

Podaje réwniez takie sygnaty ostrzegawcze dla dziecka w 12 miesiacu zycia:

(1) dziecko nie reaguje niepokojem na nieznane osoby i miejsca,

(2) nie rozumie zakazu ,,nie wolno”,



(3) nie wyraza swoich potrzeb inaczej niz ptaczem (M. Klecka 2007, s. 118-119).
M. Klecka wyréznia rézne typy zaburzen przywiazania u dziecka z alkoholowym

zespotem plodowym:

Typ I: nieprzywigzany — dziecko nie preferuje zadnej osoby z otoczenia, nawet w sytuacjach
zagrozenia, brak wyraznej reakcji emocjonalnej na rozlake, nie rdznicuje kontaktow
towarzyskich (wszystkich traktuje podobnie).

Typ Il nierdznicujgcy — dziecko potrafi oddali¢ si¢ od opiekuna i do niego nie powrocic¢
(brak ,,bezpiecznej bazy”), prowokuje sytuacje dla siebie niebezpieczne fizycznie, przejawia
nadmiernie przyjacielskie zachowania w stosunku do nieznanych o0s6b, np. poszukuje u nich
pocieszenia.

Typ 111: zahamowany — dziecko przejawia nieche¢ do zblizania si¢ i dotyku w nieznanych
sytuacjach, szczeg6lnie w obecnosci obcej osoby, aktywnie unika i wycofuje sie z kontaktow
innych niz z opiekunem, ma ograniczona mozliwos$¢ wyrazania emocji.

Typ IV: agresywny — dziecko wyraznie preferuje jednego opiekuna, ale bliski kontakt jest
przerywany wybuchami zlosci i agresji, przejawia ztos¢ czesciej i z wigkszym nasileniem niz
to czynia rowiesnicy, przejawia lek.

Typ V: odwrdcone role — role rodzic — dziecko sa odwrdcone, dziecko utrzymuje bliskos¢
z opiekunem w nieznanym otoczeniu, bez przejawiania lgku, dziecko jest nadmiernie
wymagajace, rzadzace si¢, nadmiernie troskliwe lub kontrolujace w stosunku do opiekuna,
dziecko przejawia nadmierne zainteresowanie psychicznym samopoczuciem rodzica.

Profesor medycyny Hermann Loser z Uniwersyteckiego Szpitala Dziecigcego w Miinster
badat dzieci z FAS przez ponad 20 lat. Uzyskane przez niego wyniki opublikowano w ksiazce
pt. "Ratgeber zur Alkoholembryopathie”. Oto wymienione nieprawidtowosci: 98% - waga
nizsza od normalnej dla danego wieku, dotyczy to takze wzrostu; 95% - nieprawidtowosci
w budowie (wygladzie) twarzy; 89% - op6znienie rozwoju ruchowego i umystowego; 84% -
mikrocefalia; 80% - wady wymowy; 72% - nadaktywnosc¢; 58% - wiotkos¢ migsni; 51% -
skrocony i zakrzywiony maty palec; 46% - deformacje genitaliow; 44% - deformacje
kregostupa; 35% - porost wiosow na karku, 30% - golebia klatka piersiowa; 29% -
nieprawidtowosci w budowie serca; 25% - zaburzenia widzenia;20% - zaburzenia styszenia;
20% - zaburzenia przetykania/odzywiania; 20% - autyzm/agresja/problemy zwiazane
z funkcjonowaniem w sferze spotecznej;16% - zakrzywiony (jak dziob) maty palec;16% -
mate zgby; 13% - niedorozwinicte palce;12% - przepuklina; 10% - nieprawidtowosci
w budowie nerek; 9% - deformacje bioder; 7% - wklgsta klatka piersiowa;7% - rozszczepienie

podniebienia.



W zwiazku z uszkodzonym OUN wystepuja rowniez u oséb z FAS problemy
Zwiazane z utrzymaniem uwagi, staba kontrola impulséw oraz problemy z pamigcia
operacyjna.

Wiele oséb wie, co oznacza skrot FAS, ale tak na prawde nie zdaje sobie sprawy
z jakiego rodzaju zaburzeniami ma sig¢ do czynienia.

FAS moze si¢ charakteryzowaé¢ réznym stopniem uposledzenia. Dzieci z tym
schorzeniem moga mie¢ iloraz inteligencji od 29 do 120 1Q. Wiele sposrod nich konczy
szkole srednia z minimalnym dodatkowym wsparciem i niewielka dodatkowa pomoca
w adaptowaniu sie do warunkdéw szkoty, inni beda mogli osiagna¢ to tylko dzieki ciezkiej
pracy. Jednak najwicksza grupa dzieci przerwie nauke, czesto na poziomie nizszym od ich
potencjalnych mozliwosci.

Inne wiasciwosci obserwowane u dzieci z FAS to:

e trudnosci w przyswajaniu informacji,

» staba samokontrola,

e impulsywnos¢ (labilnos¢ emocjonalna),

e trudnosci z koncentracja uwagi,

« zaburzenia funkcji percepcyjnych,

e problemy z matematyka,

o brak refleks;ji,

e trudnosci w nauce czytania,

o zaburzone przywiazanie,

e trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym,

e trudnosci z ocena sytuacji, trudnosci z rozumieniem poje¢ abstrakcyjnych,
e problemy z pamigcia,

e trudnosci z orientacja w czasie i przestrzeni,

e zaburzenie proceséw poznawczych, w tym przetwarzanie informacji,
e niska swiadomos¢ wiasnej osoby,

e nieumiejetnos¢ rozwiazywania problemow.

Uczniowie z FAS moga nietypowo reagowa¢ na nieznane frustrujace sytuacje, od
wycofania, po agresje. Dziecko takie moze czesto wpada¢ w furig. Mtodziez czesto cierpi na
depresjeg, ma sktonnos¢ do kradziezy, ktamstwa, ma problemy z nawiazaniem i utrzymaniem

nowych-znajomosci.



Ze wzgledu na specyfike probleméw diagnoza powinna obejmowaé wszystkie aspekty

funkcjonowania dziecka:

« diagnoza procesow intelektualnych (myslenie),

o diagoza procesow orientacyjnych (spostrzeganie, uwaga, pamie¢),
« diagnoza procesow wykonawczych (motoryka),

« diagnoza procesow emocjonalnych (emocje i motywacja),

« diagnoza funkcjonowania spotecznego,

« diagnoza potrzeb,

« diagnoza pedagogiczna.

Nie ma jednej stusznej metody pomocy psychologiczno-pedagogicznej w pracy
z dzieckiem z FAS. Konieczne jest podejscie holistyczne (pomoc medyczna, psychologiczna,
edukacyjna,spoteczna).

Jedna z takich metod jest stymulacja uktadu przedsionkowego. Powtorzenie w stymulacji
archetypowych wzorcéw ruchowych w tym schematéw odruchéw daje szanse na nadrobienie

pracy jaka mdzg powinien wykona¢ w rozwoju. Inne metody to:

o techniki behawioralne,

« kinezjologia edukacyjna,

e neurostymulacja,

o metody relaksacyjne,

e socjoterapia,

e metody rozwoju funkcji percepcyjno-motorycznych,

o edukacja matematyczna wg E. Gruszczyk-Kolczynskiej,
e wykorzystanie muzyki,

o techniki ,,tfamania glowy”.

Pomoc w zakresie szkolno-edukacyjnym dla dziecka z zespotem FAS réwniez powinna

by¢ kompleksowa i obejmowac¢ w zaleznosci od potrzeb:

e Zzajecia dydaktyczno-wyrdéwnawcze,
e zajecia korekcyjno-kompensacyjne,
e zajecia logopedyczne,

o dostosowanie wymagan,



e nauczanie indywidualne,

o ksztalcenie specjalne,

o wydluzenie etapu edukacyjnego,
e zajecia rewalidacyjne,

e wsparcie nauczyciela,

e WCZesne wspomaganie rozwoju.

Na zakonczenie dodam, ze podstawa pomocy nie sa jednak wspaniate techniki, czy
wyszukane metody ale poziom relacji miedzy dwiema osobami — dajaca pomoc i t¢ pomoc
otrzymujaca. Efekty, czy skutecznosc zaleza od tego jak utoza si¢ relacje migedzy nimi. Rola
postaw 0sOb wspierajacych ma tu zasadnicze znaczenie. Dlatego warto aby taka osoba

postawila przed soba pytania:

o Czy potrafi¢ zaakceptowac fakt innosci i niepetnosprawnosci dziecka?

e Czyrozumiem i potrafig zaspokoi¢ jego potrzeby?

e Czy potrafie stymulowac i wspiera¢ jego rozwoj?

e Czy potrafi¢ radzi¢ sobie z wlasnymi emocjami pojawiajacymi si¢ w kontakcie

z dzieckiem?

Widok pijacej alkohol kobiety nikogo dzisiaj nie gorszy. A inastoletnie dziewczeta,
mylac pojecie wolnosci ze ,,swawola”, wpisaty alkohol na liste gwarantow ,,dobrej zabawy”.
Czy ktoras z nich pijac drinka mysli o konsekwencjach jakie z tej decyzji ptyna? Z pewnoscia
nie, bo gdyby wiedziala czym jest FAS, picie alkoholu moze nie znalazloby si¢ na liscie
Jtanich btyskow”, zaspakajajacych w tak destrukcyjny sposob potrzeby, tych niedojrzatych

spotecznie i emocjonalnie mtodych dziewczat i chtopcow.

Nie ma bezpiecznej dawki alkoholu dla dziecka rozwijajacego si¢ w tonie matki. Alkohol
wraz z predyspozycjami genetycznymi, sposobem odzywiania i stylem zycia kobiety, stwarza
zawsze ryzyko, ze poczete dziecko, urodzi si¢ z FAS, lub z innymi, 1zejszymi zaburzeniami
opisywanymi jako: FAE (Alkoholowy Efekt Ptodowy), czyli mniejsza ilos¢ defektow
I 0 mniejszym cigzarze jakosciowym, ARBD (Wady Wrodzone Spowodowane Alkoholem),

lub ARND (Zaburzenie Neurologiczne Spowodowane Alkoholem).

Kazdy alkohol, niezaleznie od tego czy jest to czerwone wino, nalewka babuni, maty

drink czy kufelek piwa to alkohol etylowy. Nawet tak ,bezpieczne” piwa zwane



bezalkoholowymi, powstaja w wyniku fermentacji izawieraja od 0,5 — 1,5% alkoholu.
Czynniki, ktére zaburzaja rozwoj potomstwa na skutek zatrucia w czasie zycia ptodowego,
powodujac wrodzone uposledzenia zwane sa teratogenami. Lozysko cigzarnej kobiety potrafi
niektdre ztoksyn zawartych w narkotykach czy papierosach czesciowo wychwytywac.
Teratogendw zawartych w alkoholu, niestety nie. Watroba ci¢zarnej matki, szybciej radzi
sobie z detoksykacja po jego spozyciu, niz niewyksztatlcony jeszcze w peini organizm jej

poczetego dziecka. Ono trzezwieje duzo diuzej.

Mit, ze pijane dzieci rodza si¢ tylko w rodzinach dysfunkcyjnych dawno runat. Ale to
wlasnie dzieci z tych srodowisk, porzucane przez ich biologiczne matki, trafiajac do rodzin
adopcyjnych czy zastepczych, uruchomity zjawisko FAS. Wrazliwos¢ przybranych rodzicéw
i opiekunow tych dzieci naich specyficzne potrzeby, oraz trudnosci w funkcjonowaniu
fizjologicznym, poznawczym, emocjonalnym ispotecznym, doprowadzita do diagnozy
pierwszych opisywanych przypadkow FAS w Polsce, co mialo miejsce w 1999 roku,

natomiast badania kliniczne FAS, zapoczatkowano w Stanach Zjednoczonych w roku 1973.

Diagnoza FAS nie jest procesem fatwym. Ocena cech dysmorficznych moze by¢ tylko
wstepnym etapem dalszej diagnozy, ktéra powinna mie¢ charakter kroczacy, monitorujac
kolejno etapy rozwoju dziecka i wszystkie obszary jego funkcjonowania. Jesli dziecko nie
uzyska specjalistycznej pomocy inie zostanie objete opieka lekarska, psychologiczna
I terapeutyczna we wczesnym okresie rozwoju, powazne problemy rozpoczynaja si¢
w okresie kiedy ono dorasta. To typowa oznaka uruchomienia si¢ cech wtornych syndromu,
ktore obejmuja szeroki zakres zaburzen w obszarze funkcjonowania spotecznego
i emocjonalnego. Najpierw dziecko zaczyna funkcjonowac¢ na marginesie klasy, z powodu
niedojrzatosci szkolnej, potem na marginesie spolecznym, w zwiazku z narastajacymi
zalegtosciami w nauce, przybywajacymi problemami (ucieczki, uzaleznienia, przynaleznosé¢

do grup réwiesniczych o zachowaniach destrukcyjnych).

Niestety z FAS si¢ nie wyrasta. Takie ,,doroste dzieci” staja si¢ czgsto pacjentami szpitali
psychiatrycznych, wsréd nich sa bezdomni, bezrobotni, prostytutki — nieodpowiedzialni,
nieprzewidywalni, nie rozumiejacy sytuacji spotecznych, bez inicjatywy w dziataniu ani nie
rozwijajacy trwalych przyjazni, czesto przy ilorazie inteligencji w granicy normy, nie

potrafiacy korzysta¢ ze swoich zasobdw.



Syndrom ten, wciaz jest jeszcze jednostka nowa, nie
funkcjonujaca w swiadomosci spotecznej jak inne dysfunkcje, np. ADHD, dysleksja,

dysgrafia i wiele innych.

W krajach gdzie alkohol wpisany jest w tradycje kulturowa, np. Francja, Hiszpania,
Anglia, przychodzi na $wiat rocznie tysiace dzieci cierpiacych z powodu wad fizycznych
i szkdd psychicznych spowodowanych przez alkohol. W Polsce takich badan jeszcze nie
prowadzono. Z tym scisle wiaze si¢ fakt, iz brak jest wpisu do rozporzadzen o specjalnych
potrzebach edukacyjnych tych dzieci, trudnosci w powszechnosci i dostgpnosci
specjalistycznej diagnozy, nieznajomos¢ specyfiki pracy z dzie¢mi z FAS iwiele innych
problemdw, ktére napotykaja zarowno FAScynujace dzieci, jak ich rodzice, opiekunowie,

wychowawcy i nauczyciele.

Postepowanie z dzieckiem z FAS:

Zalecana dieta:

- duze ilosci wody mineralnej niegazowanej

- dieta niskoweglowodanowa i niskocukrowa

- zalecane spozywanie kaszy, szczeg6lnie jaglanej

- unikanie stodyczy, coli, chipséw

Aby skutecznie pomaga¢ dzieciom z FAS wazne jest przestrzeganie nastepujacych zasad:

(1) Konkret - trzeba mowi¢ uzywajac konkretnych stow, nalezy unika¢ stow o podwojnym
znaczeniu, jakiejs$ aluzji itd. Dobrze jest mysle¢ o niej / nim jak o duzo mtodszym dziecku -
poniewaz jej / jego rozwoj emocjonalny i spoteczny jest po prostu obnizony w stosunku do

wieku rozwojowego (kalendarzowego).

(2) Stalos¢ - dzieci z FAS maja trudnosci z zastosowaniem zdobytej wiedzy w nowej sytuacji
i uogoblnianiem informacji. W nadmiarze bodzcow prébuja ,,przespa¢ ich nattok™ lub
podejmuja dziatania nie przewidujac czesto ich konsekwencji. Funkcjonuja najlepiej
w srodowisku, w ktérym wprowadza sie mato zmian ( najlepiej wcale). Dotyczy to rowniez
stownictwa. Rodzice i nauczyciele powinni ustali¢ ze soba jakich stéw , zwrotdéw i polecen

uzywac beda w stosunku do dziecka.



(3) Powtarzanie - dzieci z Syndromem FAS maja klopot z pamigcia operacyjna -
krétkotrwata. Zapominaja — nawet jesli jakies informacje zostana wyuczone i nie byty przez
jakis czas uzywane. Zatem jesli chcemy aby dziecko nauczylo si¢ czegos - musi by¢ to stale
I regularnie powtarzane. Dobrze jest kilkakrotnie powtarza¢c mu - co wydarzy si¢
w najblizszej przysztosci . Dzieci maja klopot z "poruszaniem si¢ " w czasoprzestrzeni
(wczesniej, pozniej, przed, po, za godzing, jutro itp.). Potrafia dziata¢, ,krok po kroku”,

dobrze jesli ktos kroczy obok.

(4) Rutyna - trzeba budowa¢ im regularny rozktad dnia - z powtarzalnymi czynnosciami.
Wtedy fatwiej je zapamigtaja. Jesli dziecko bedzie wiedzialo, czego sig¢ spodziewaé -

zmniejszy to w nim poziom Igku. Paradoksalnie powinno ufatwi¢ uczenie Ssig.

(5) Prostota - "krotko i bardzo zwigzle". Jesli otrzymuja zbyt duzo informacji - "wylacza sie".
Nie jest mozliwe dalsze uczenie si¢ . Trzeba pamigtac - prostota dziatania stanowi podstawe

efektywnego uczenia sig.

(6) SzczegOlowosé - trzeba méwié¢ dokladnie to co mamy na mysli. Dzieci z uszkodzeniem
mézgu nie potrafia na 0got zrozumie¢ poje¢ abstrakcyjnych. Nie potrafia uogolnia¢ czy
"wypemhi¢ pustych miejsc” - bez wskazdwek. Trzeba zatem mowi¢ dziecku - krok po kroku co

ma zrobi¢. Wtedy istnieje szansa na rozwiniecie wiasciwych nawykow.

(7) Zasady - zasady to "spoiwo", ktére sprawia, ze swiat wokot dziecka zaczyna nabiera¢
jakiegos sensu. Jesli usuniemy to "spoiwo" - wszystko to, co byto z trudem budowane - (jak

mur bez zaprawy) sig rozsypie.

Dziecko z FAS zyje w statym chaosie. Jesli porzadkujemy swiat wokot niego, (duzo statosci)
- ma wigksza szansg na osiagnigcie sukcesu. Ale uwaga nie za duzo tych zasad (3 ) i stale

trzeba si¢ do nich odwotywa¢. Powtarzac!

(8) Nadzdr — Dzieci z FAS maja trudnosci w rozwoju poznawczym, zachowuja si¢ bardzo
naiwnie w codziennych sytuacjach. Zeby mozna bylo rozwija¢ u nich nawyki wtasciwego
zachowania, wymagaja stalego (nieustannego) nadzoru. Trzeba ich pilnowaé¢ jak duzo

miodsze dziecko.



Kiedy jakas sytuacja staje si¢ irytujaca, a zwykla (dotychczasowa ) interwencja nie przynosi
skutku, wtedy trzeba zaprzesta¢ dziatania, obserwowac¢, uwaznie stucha¢ aby zorientowac sie
na czym polega problem. Trzeba po prostu zastanowi¢ si¢ co sprawia trudnosc? - co mogtoby

pomoc?

Opracowata: mgr Anna Kowal-Stoboda
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