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Szanowni Panstwo,

Publikacja, ktérg Panstwo trzymacie w reku powstata w ramach cyklu
spotkan z rodzicami adopcyjnymi i zastepczymi dzieci z diagnozg lub
podejrzeniem FASD. Jest probg odpowiedzi na najwazniejsze pytania, w jaki
sposob pomagac zaréwno dzieciom, ktére z ryzykiem licznych porazek
mierzg sie z oczekiwaniami tego $wiata, jak i ich rodzicom i opiekunom,
ktdrzy, czesto osamotnieni, walczg o swoje dzieci i ich lepsze Zycie. Ale tak
jak problemdw zwigzanych z FASD jest wiele i dotyczq one réznych obszaréw
zycia, tak i 0sob, ktdre wspottworzyty te spotkania jest niemato. FASD jest
wiec nie tylko wyzwaniem, ale jest tez wspdlng sprawq, ktéra gromadzi
i angazuje liczne grono 0s6b - rodzicéw, specjalistow, przyjaciét, czego
najlepszym dowodem jest wtasnie ta broszura.

Zamieniajmy wiec wspdlnie destrukcyjng moc swiata, ktéry nie potrafi
skutecznie chroni¢ najstabszych, w site zaangazowanych, rozumiejgcych,
kompetentnych dorostych, opiekujgcych sie tymi wyjgtkowymi dzie¢mi.

Ze szczegdlnymi podziekowaniami dla Dyrektora Stanistawa Stepniewskiego
za udzielane wsparcie dla Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii Dzieci
FASD przy Wojewddzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym im. $w. Ludwika
w Krakowie oraz dla Panstwowej Agencji Rozwigzywalna Problemdéw
Alkoholowych za umoZzliwienie ukazania sie tej publikacji.

Kierownik Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii Dzieci z FASD
Zofia Szepczyriska z Zespotem
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Szanowni Panstwo,

Oddajemy w Paristwa rece publikacje, ktérej przygotowanie jest efektem
pracy wielu specjalistow zaangazowanych w projekt ,Szkolenie dla rodzicow
adopcyjnych i rodzicow zastepczych na temat pracy z dzie¢mi z FASD”.
StaraliSmy sie, w ramach szkolenia i w niniejszej publikacji, poruszy¢ nie
tylko kwestie bezposrednio zwigzane z FASD, ale dotykajgce dzieciristwa
w ogdle (zabawa, integracja sensoryczna). Zdajemy sobie sprawe, ze
spotykacie sie Paristwo w swoim codziennym zyciu z wieloma wyzwaniami
i mamy nadzieje, Ze tresci zgromadzone w niniejszej publikacji wesprg
Panstwa w trudzie wychowywania dziecka z FASD.

Katarzyna Dylgg
Koordynator merytoryczny projektu ,Szkolenie dla rodzicéw adopcyjnych
i rodzicow zastepczych na temat pracy z dzie¢cmi z FASD”




CZYM JEST FASD?

Lek. Katarzyna Anna Dylag

Lekarz Wojewddzkiego Specjalistycznego Szpitala Dzieciecego im. $w. Ludwika

w Krakowie, od 2013 roku zaangazowany w diagnostyke pacjentéw z FASD w ramach
Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii Dzieci z FASD. Doktorantka Uniwersytetu
Jagiellonskiego Collegium Medicum, autorka licznych publikacji naukowych oraz wielu
doniesien zjazdowych dotyczacych FASD. Zaangazowana we wspétprace miedzynarodowa
na polu badan dotyczacych FASD. W 2017 roku szkolita sie pod okiem prof. Kennetha Lyona
Jonesa i prof. Christiny Chambers na University of California San Diego.

Historia

Szkodliwo$¢ alkoholu spozywanego przez kobiete ciezarng na rozwijajacy sie ptdéd znana jest
od czasow biblijnych. Wskazuje na to fragment z Ksiegi Sedziow: ,W Sorea, w pokoleniu Dana,
Zzyt pewien mqz imieniem Manoach. Zona jego byta nieptodna i nie rodzita. Aniot Pana ukazat sie
owej kobiecie méwiqgc jej: «Otos teraz nieptodna i nie rodzitas, ale poczniesz i porodzisz syna. Lecz
odtqd strzez sie: nie pij wina ani syceryi, nie jedz nic nieczystego.” (Sdz13: 2-4). W Wielkiej Brytanii
w 1725 roku réwniez w okresie ,epidemii ginu”(znaczacy wzrost konsumpcji ginu w spoteczenstwie
brytyjskim przypadajacy na pierwszg potowe XVIII w.) przedstawiciele Krélewskiej Akademii
Medycznej (Royal College of Physicians) ostrzegali Parlament, ze: ,picie rodzicow przyczynia sie
do przychodzenia na $wiat dzieci stabych, wattych i uszkodzonych™. Tym bardziej interesujace
wydaje sie, ze pierwsze préby nazwania zjawiska przypadaja na druga potowe XX w. Paul Lemoine,
francuski pediatria w 1968 roku opublikowat pierwsze doniesienie na temat charakterystycznych

ad

Fetal Alcohol Spectrum Disorders, zesp6t
zaburzen zwigzanych z wewnatrzmacicz-
nym narazeniem na dziatanie alkoholu

Fetal Alcohol Syndrome, ptodowy zesp6t
alkoholowy

pFAS

Partial Fetal Alcohol Syndrome, czescio-
wy ptodowy zespét alkoholowy

ARND

Alcohol Related Neurodevelopmental
Disorders, neurorozwojowe zaburzenia
zwigzane z wewnatrzmacicznym naraze-
niem na dziatanie alkoholu

ARBD

Alcohol Related Birth Defect wada roz-
wojowa zwigzana z wewnatrzmacicznym
narazeniem na dziatanie alkoholu
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cech obserwowanych u dzieci pochodzacych z rodzin z problemem alkoholowym. W 1973 roku
w prestizowym czasopismie The Lancet Kenneth L. Jones i David Smith opisali szczegétowo cechy
dysmorfii wystepujace u dzieci, ktdérych matki spozywaty alkohol w czasie cigzy i nadali im nazwe
ptodowego zespotu alkoholowego?. Od 1996 roku, kiedy to opublikowano kryteria Institute of
Medicine, w medycynie i innych dziedzinach méwi sie o FASD (fetal alcohol spectrum disorder-
zespot zaburzen zwigzanych z wewnatrzmacicznym narazeniem na dziatanie alkoholu) - zespole
zaburzen, nie za$ pojedynczej jednostce chorobowej FAS (ptodowy zesp6t alkoholowy- fetal alcohol
syndrome). W niniejszej publikacji, dla zachowania spéjnosci nomenklatury bedziemy postugiwac
sie skrétami pochodzacymi z jezyka angielskiego, ktorych wyjasnienie znajdziecie Panstwo ponizej.

Nazewnictwo

skrocenie szpary
powiekowej

Termin FAS, ktéry zostat stworzony w latach 70. XX
wieku przez Jonesa i Smitha, odnosi sie tylko do czesci
pacjentdw, u ktérych doszto do wewnatrzmacicznego
narazenia na alkohol. Aktualne badania sugeruja, ze FAS
stanowi 10-30% catego FASD.

FAS to zespét, w sktad ktorego wchodzi charakte-
rystyczny zestaw dysmorfii® twarzy (skrécenie szpary
powiekowej, wygtadzenie rynienki podnosowej, wa-
ska gorna warga), niedob6r wzrostu oraz uszkodzenie
osrodkowego uktadu nerwowego objawiajace sie¢ ma-
togtowiem i/lub padaczka i/lub opdznieniem psycho- wygtadzenie
ruchowym i/lub nieprawidtowosciami w funkcjonowa-  rynienki
niu i badaniu neuropsychologicznym. podnosowej

U pacjentdw z pFAS, drugim z kolei zaburzeniem
wyodrebnianym w ramach FASD, obserwuje SiQ dwie Zrédto: Opracowanie graficzne Jarostaw Szczurek
ztrzech charakterystycznych dysmorfii twarzy oraz uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego.
Wiekszos$¢ aktualnie obowigzujacych kryteriéw zaktada, ze do postawienia rozpoznania pFAS
konieczne jest pochodzace z wiarygodnego zrédta potwierdzenie, ze matka biologiczna spozywata
alkohol w czasie cigzy.

Rozpoznanie ARND stawianejestuoséb, uktérych brakjest fizycznych cech charakterystycznych
dla FASipFAS, ale wyniki badan neuropsychologicznych wskazuja na nieprawidtowa funkcje uktadu
nerwowego. Podobnie jak w przypadku pFAS postawienie rozpoznania wymaga potwierdzenia
narazenia na alkohol w zyciu ptodowym.

ARBD to kategoria diagnostyczna odnoszaca sie do osoéb z wadami rozwojowymi (np.
rozszczepem podniebienia, wada serca, wada nerki), u ktérych potwierdzono narazenie na alkohol
w zyciu ptodowym, jednak u ktérych nie wystepuja objawy uszkodzenia uktadu nerwowego.

waska
gorna warga

Kryteria diagnostyczne dla FASD

Aktualnie na $wiecie wykorzystywane sa cztery duze systemy diagnostyczne. Trzy
z nich powotane zostaty do zycia w Ameryce Pétnocnej. Wiekszo$¢ badaczy i praktykow
zaangazowanych w dziatania na polu FASD postuguje sie jednym z trzech systemoéw kryteriow:
Kryteriami Kanadyjskimi®, Kryteriami Institute of Medicine* lub Kodem 4-cyfrowym?®.
Kryteria Australijskie® oparte sg na potaczeniu Kryteriow Kanadyjskich i Kryteriow Instutite of
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B Kryteria diagnostyczne dla FASD na swiecie

Opracowanie graficzne Jarostaw Szczurek/fot. Adobe Stock

Medicine. Mimo, ze pomiedzy systemami kryteridw mozna znalez¢ wiele podobienstw, badanie
przeprowadzone w 2016 roku w Stanach Zjednoczonych wykazato relatywnie duze niezgodnosci,
gdy temu samemu dziecku prébowano postawi¢ rozpoznanie za pomocg réznych kryteriow’.
Zaden system kryteriow nie moze by¢ uznany za referencyjny, nie mozna wiec jednoznacznie
stwierdzi¢, ktéry z nich jest najdoktadniejszy. Wszystkie systemy kryteriéw sg zgodne co do
faktu, ze rozpoznanie FASD moze by¢ postawione tylko przez interdyscyplinarny zespét, ktérego
trzon stanowi lekarz i psycholog.

Trwaja prace na temat ustaleniem rekomendacji dla lekarzy i psychologéw pracujacych
w osrodkach diagnostycznych na terenie Polski. Ciagle jednak zdarzaja sie sytuacje, ze
rozpoznanie FASD stawiane jest jednoosobowo, bez oparcia o zaden system kryteriéw. Dlatego
warto przeanalizowa¢ dokumentacje swojego Dziecka pod katem wiarygodnosci. Opinia, ktéra
wydaje o$rodek diagnostyczny powinna zawiera¢ informacje wedtug jakiego systemu kryteriow
rozpoznanie jest stawiane.

Dziatanie alkoholu na rozwijajacy sie ptod

Alkohol jest silnym teratogenem® dziatajac na rozwijajacy sie ptod na wiele sposobéw. Szcze-
golniessilnie oddziatuje on na rozwijajaca sie tkanke mézgowa powodujac przedwczesne obumiera-
nie neuronow, nieprawidtowa synteze neuroprzekaznikdéw oraz uposledzajac wydzielanie czynni-
kéw wzrostu . Dowiedziono réwniez, ze alkohol moze prowadzi¢ do zmian epigenetycznych.
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Epidemiologia

Na $wiecie sumaryczna czesto$¢ wystepowania FASD szacowana jest na 22.77/1000 oséb?, war-
to$¢ ta jednak zostata wyliczona na podstawie badan dotyczacych poszczegdlnych krajow. W Sta-
nach Zjednoczonych czesto$¢ wystepowania FASD szacowana jest na 11,3-50.00/1000 os6b*, w Ka-
nadzie na 32,66/1000 osob, we Wtoszech 23-63/1000 oso6b, Australii 30,52/1000 osob®. Jednoczesnie,
w niektorych spotecznos$ciach, gdzie odnotowuije sie szczegdlnie duza konsumpcje alkoholu (Abory-
geni w Australii, Indianie w krajach Ameryki P6tnocnej, ludnos$¢ rdzenna w Republice Potudniowej
Afryki) czesto$¢ wystepowania FASD jest wielokrotnie wieksza i siega¢ moze nawet 50%**2,

W jedynym dotychczas przeprowadzonym badaniu oszacowano, ze w Polsce czesto$¢ FASD
wynosi co najmniej 2% (FAS 0,4%, pFAS 0,8%, ARND 0,8%)**.

Bibliografia:

1. Warren KR, Bast RJ. Alcohol-related birth defects: an update. Public Health Rep. 1988;103(6):638-
642. http://www.pubmedcentral.nih.gov/articlerender.fcgi?artid=1478159&tool=pmcentrez&ren-
dertype=abstract.

2. Jones K, Smith D. RECOGNITION OF THE FETAL ALCOHOL SYNDROME IN EARLY INFANCY. Lancet.
1973;302(7836):999-1001. doi:10.1016/S0140-6736(73)91092-1.

3. Cook JL, Green CR, Lilley CM, et al. Fetal alcohol spectrum disorder: a guideline for diagnosis
across the lifespan. CMAJ. 2015:1-7. doi:10.1503/cmaj.141593/-/DC1.

4. Hoyme HE, Kalberg WO, Elliott AJ, et al. Updated Clinical Guidelines for Diagnosing Fetal Alcohol
Spectrum Disorders. Pediatrics. 2016;138(2). doi:10.1542/peds.2015-4256.

5. Astley SJ. Validation of the fetal alcohol spectrum disorder (FASD) 4-Digit Diagnostic Code. J Po-
pul Ther Clin Pharmacol. 2013;20(3):e416-67.

6.  Watkins RE, Elliott EJ, Wilkins A, et al. Recommendations from a consensus development
workshop on the diagnosis of fetal alcohol spectrum disorders in Australia. BMC Pediatr.
2013;13:156. doi:10.1186/1471-2431-13-156.

7. Coles CD, Gailey AR, Mulle JG, Kable JA, Lynch ME, Jones KL. A Comparison Among 5 Methods for
the Clinical Diagnosis of Fetal Alcohol Spectrum Disorders. Alcohol Clin Exp Res. 2016;40(5):1000-
1009. doi:10.1111/acer.13032.

8.  Goodlett CR, Horn KH. Mechanisms of alcohol-induced damage to the developing nervous sys-
tem. Alcohol Res Health. 2001;25(3):175-184.

9.  Roozen S, Peters G-JY, Kok G, Townend D, Nijhuis J, Curfs L. Worldwide Prevalence of Fetal Alco-
hol Spectrum Disorders: A Systematic Literature Review Including Meta-Analysis. Alcohol Clin Exp
Res. 2016;40(1):18-32. d0i:10.1111/acer.12939.

10. May PA, Chambers CD, Kalberg WO, et al. Prevalence of Fetal Alcohol Spectrum Disorders in 4 US
Communities. JAMA. 2018;319(5):474. doi:10.1001/jama.2017.21896.

11. Olivier L, Urban M, Chersich M, Temmerman M, Viljoen D. Burden of fetal alcohol syndrome in
a rural West Coast area of South Africa. S Afr Med J. 2013;103(6):402-405. http://www.ncbi.nlm.
nih.gov/pubmed/23725961. Accessed September 30, 2018.

12. Fitzpatrick JP, Latimer J, Carter M, et al. Prevalence of fetal alcohol syndrome in a population-
-based sample of children living in remote Australia: the Lililwan Project. J Paediatr Child Health.
2015;51(4):450-457. doi:10.1111/jpc.12814.

13. Okulicz-Kozaryn K, Borkowska M, Brzézka K. FASD Prevalence among Schoolchildren in Poland.
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities. 2015.




ZABURZENIA FUNKCJI
POZNAWCZYCH U DZIECI Z FASD

Mgr Katarzyna Kowalska

Psycholog, doktorantka na Wydziale Lekarskim Collegium Medicum UJ. Doswiadczenie
w pracy z osobami z uszkodzeniami mézgu zdobywata w Klinice Neurologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie. Aktualnie zajmuje sie diagnoza neuropsychologiczna

i terapia dzieci z FASD w Wojewddzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym

im. $w. Ludwika w Krakowie.

Zaburzenia funkcji poznawczych ¥, czyli np. pamieci, uwagi, myslenia, czy mowy s3 od-
zwierciedleniem nieprawidtowosci obecnych w osrodkowym uktadzie nerwowym, a ich
wystepowanie jest jednym z kryteriow rozpoznania FASD.

INTELIGENCJA OGOLNA®

Jednym z najlepiej udokumentowanych skutkéw narazenia na alkohol w okresie prenatalnym
jest ostabienie funkcjonowania intelektualnego®. Niemniej jednak badania wskazuja na bardzo
duze rozbieznosci w poziomie IQ wéréd 0séb z FASD. U niektdrych oséb inteligencja ogélna moze
znajdowac sie wyraznie ponizej normy, ale moze by¢ ona réwniez wysoka. Natomiast w wiekszo-
Sci przypadkow 1Q miesci sie w normie, cho¢ przewaznie w dolnych jej granicach*.

Badajac dziecko z FASD testami do pomiaru inteligencji lub kompetencji poznawczych, to co
zwraca uwage, to nieharmonijno$¢ profilu. Oznacza to, ze poszczegélne domeny funkcjonowa-
nia poznawczego nie rozwijaja sie na podobnym poziomie. Dziecko moze np. by¢ bardzo spo-
strzegawcze i szybko dostrzegac brakujace elementy w obrazkach, ale jednocze$nie pojemnos¢
jego pamieci bezposredniej jest niska, co utrudnia mu wykonywanie dziatan matematycznych
»W gtowie”. Najczesciej mozna oczekiwac obnizonych w wynikéw w testach mierzacych funk-
cjonowanie pamieci krétkotrwatej, roboczej, funkcji uwagowych czy koordynacji wzrokowo
- ruchowej. Niskich wynikéw mozemy tez spodziewac sie w testach, ktére wymagaja zdolnosci
do tworzenia poje¢, myslenia abstrakcyjnego, rozumowania przyczynowo - skutkowego czy ro-
zumienia sytuacji spotecznych.

Nalezy pamietac, ze w przypadku dzieci z FASD nie ma jednego charakterystycznego profilu
zaburzen - kazdy przypadek jest inny, dlatego wymaga zindywidualizowanego podejscia. Otrzy-
mujac wynik badania psychologicznego (skali inteligencji ) warto poprosi¢ psychologa o doktad-
ne omdwienie mocnych i stabszych stron dziecka.

FUNKCJE WYKONAWCZE

Funkcje wykonawcze mozemy bardzo ogélnie zdefiniowac jako zdolno$¢ do rozwigzywania
problemdw i utrzymania odpowiedniego nastawienia w celu osiagniecia zamierzonych celéw *.
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Mozna je sobie wyobrazi¢ jako ,rozsadnego dorostego”, ktéry odpowiada za koordynacje pa-
mieci, zdolnosci organizacyjnych i planowania *.

Lokalizacyjnie zwigzane sg z obszarami ptatow czotowych mézgu, ktore rozwijaja sie najdtu-
zej (az do okoto 20 roku zycia). Narazenie na alkohol w okresie prenatalnym moze znaczaco op6z-
ni¢ lub uniemozliwi¢ proces rozwoju dojrzatych funkcji wykonawczych.

Oceny funkcji wykonawczych dokonuje sie poprzez ocene nastepujacych zdolnosci *:
1. Umiejetno$¢ samodzielnego ukierunkowania uwagi
2. Kontrolaihamowanie impulséw (tzn. pochopnego dziatania, ,bezmyslnego”)
3. Niewerbalna pamie¢ robocza™ - zdolno$¢ do utrzymywania i przywotywania obrazéw w pa-
mieci, gdy wymaga tego aktualne zadanie
4. Werbalna pamiec robocza - zdolno$¢ do utrzymywania i przywotywania stéw w pamieci, gdy
wymaga tego aktualne zadanie. Wiaze sie tez ona z umiejetno$cia prowadzenia ,wewnetrznego
monologu”
5. Emocjonalnasamoregulacja - wiagze sie umiejetnoscia wykorzystania czterech wczesniej wspo-
mnianych zdolnos$ci do przetwarzania i emocjonalnego ustosunkowania sie do rzeczy i faktow.
6. Samomotywacja - zdolno$¢ do motywowania sie do wykonania zadania, nawet gdy nie otrzy-
mamy natychmiastowych rezultatéw.
7. Planowanie i rozwigzywanie problemoéw

Zaburzenia funkcji wykonawczych w konsekwencji beda sie przejawiaty np. trudnosciami
w nauce (planowaniem krokdw, organizowaniem materiatu do nauczenia, przyjmowaniem stra-
tegii), przewidywaniem konsekwencji dziatania czy prawidtowym zachowaniem w sytuacjach
spotecznych.

Funkcje Brak istotnej Funkcje
ostabione réznicy miedzy ostabione
w FASD FASD a ADHD w ADHD
) ) Ztozone
ROZW|azywan|e umiejetnosc
problemow motoryczne ; ;
Koncentracja uwagi
Fluencja stowna Rownowaga
Q Umiejetnosci Podtrzymywanie
spoteczne uwagi

Przerzutnosc uwagi Umiejetnosci

komunikacyjne

. \Wydob i
Kodowanie werbalne | iynfgrri/\g?j?le
Zachowanie
Przetwarzanie emodji (w obserwacji
rodzicow)

Zrédto: Mattson iin. 8/Opracowanie graficzne Jarostaw Szczurek
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U UWAGA

Zaburzenia uwagi i hiperaktywnosc sq czesto obserwowane wsrdd dzieci z FASD. Dzieci wy-
kazujqg deficyty w testach neuropsychologicznych mierzgcych czujnos¢, czas reakcji czy prze-
twarzanie informacji °. Podobnie jak dzieci z ADHD maja tez trudnosci z organizowaniem,
utrzymywaniem uwagi i kontrolg impulséw é. Dzieci z FASD sq bardziej narazone na wystgpie-
nie u nich objawdéw ADHD, ale bywa tez ze FASD jest mylnie rozpoznawany jako ADHD. W za-
kresie funkcji uwagowych przeprowadzone badania pozwalajg wyodrebnic specyficzne pro-
file funkcjonowania u dzieciz FASD i ADHD. W poréwnaniu do dzieci z FASD, dzieci zADHD majq
wieksze trudnosci ze skupieniem i podtrzymaniem uwagi *®. Z kolei u dzieci z FASD wieksze
trudnosci sq z kodowaniem i przerzutnosciq uwagi, co oznacza ze bedq gorzej zapamietujq
informacje, majg wieksze trudnosci z manipulowaniem nimi, co moze wptywac na trudnosci
w rozwigzywaniu problemoéw . Badania dotyczgce rodzicow i nauczycieli pokazujq jednak, ze
zich perspektywy zaburzenia uwagowe dzieci z FASD i ADHD nie rdzniq sie istotnie, co dodat-
kowo moze utrudniac postepowanie diagnostyczne ®.

PAMIEC | UCZENIE SIE

W zakresie pamieci i uczenia sie dzieci z FASD wykazuja trudnosci w uczeniu sie i przypomina-
niu przede wszystkim materiatu werbalnego °. Gorzej beda zapamietywaty listy stdw czy tresc¢
przeczytanych testow, co w znaczacym stopniu moze przektadac sie na efektywnosc przyswaja-
nia materiatu szkolnego, chociaz wydaje sie, ze rozumieja materiat prezentowany w klasie é. Na-
tomiast nastepnego dnia lub nawet tego samego popotudnia nie sa w stanie sobie przypomniec,
co byto omawiane na lekcji. Na poczatku nauka nowej umiejetnosci idzie im dobrze, ale potem
zapominaja czego sie nauczyty w krétkim czasie. Czesto wigze sie to z przekonaniem, ze dziecko
jestnieuwazne albo ze nie przyktada sie dostatecznie. W wiekszosci przypadkdéw jest to niepraw-
da i moze powodowac u dziecka zto$¢ i frustracje. Ono po prostu nie pamieta informacji albo ma
trudnosci z przypomnieniem jej sobie.

Problemy pamieciowe dzieci z FASD sa dla nich bardzo frustrujace i moga objawiac sie réwniez
w takich sytuacjach jak:

zapamietywanie poszczegélnych ,krokéw” potrzebnych do wykonania zadania
zapamietywanie ztozonych polecen i instrukcji (nawet 2-3 cztonowe polecenie moze nie by¢
dobrze zapamietane)

zapominanie o zadaniu domowym

zapominanie o przyniesieniu do/ze szkoty potrzebnych przyborow

pamietanie materiatu w trakcie odpytywania w domu (np. tabliczki mnozenia) i trudnosci
z przypomnieniem sobie go w trakcie sprawdzianu

ZDOLNOSCI MATEMATYCZNE

Czesto obserwowanym zaburzeniem w przypadku dzieci z FASD jest rozumowanie matema-
tyczne. Obejmuje ono umiejetnos$¢ przetwarzania liczb czy zdolnosci arytmetyczne, ktére sg po-
trzebne w sytuacjach codziennych, takich jak postugiwanie sie pieniedzmi, zarzadzanie czasem
czy dokonywanie pomiaréw ”. Jednocze$nie samo zapisywanie liczb czy ich czytanie pozostaje
niezaburzone. Trudno$ci matematyczne widoczne s nawet gdy poziom IQ jest w normie ".

— 12 | 52



Jaidziecko z FASD. Poczucie sity i kompetencji rodzica pierwszym warunkiem dobrego rozwoju dziecka —

FUNKCJE WZROKOWO - PRZESTRZENNE

Zdolnosci wzrokowo - przestrzenne beda odnosity sie do postrzegania, oceniania i przecho-
wywania obrazéw i symboli, a takze doswiadczania przestrzeniilokalizacji *. Umiejetnosci te bio-
ra udziat w ocenie ksztattow, wzoréw, relacji przestrzennych. Rozumienia pojec¢ ,lewo” i ,prawo”
w stosunku do siebie i innych obiektow.

Jedli dziecko ma deficyty w zakresie zdolnosci wzrokowo - przestrzennych widoczne to moze
by¢ np. w takich obszarach jak:

1. Rozumienie relacji czasowych (,za pie¢ siodma”, ,w ciggu 10 minut”, ,ona byta tu wczesniej”)
2. Zostawianie pustych miejsc na stronie
3. Rozréznianie:

-cyfr(np.6i9;23i32;21i12)

- odbic lustrzanych

- monet

- wskazowek zegara
4. Pisanie w prostej linii
5. Pisanie z gory do dotu (dziatania w stupkach), pisanie réwnych cyfr

FUNKCJE MOTORYCZNE

Wiele badan nad dzie¢mi z FASD dowodzi ostabienia funkcji motorycznych w tej grupie za-
réwno jesli chodzi o motoryke mata jak i duza ®. Moze to objawiac sie niezdarnoscia czy trudno-
$ciami grafomotorycznymi. Dzieci moga tez mie¢ problemy w rozumieniu ich miejsca w relacji do
otoczenia i znajdujacych sie w nim obiektéw. Co wiecej, moga mie¢ problemy w nauczeniu sie
i zapamietaniu ruchéw potrzebnych np. w trakcie pisania.

Mozna podejrzewac zaburzenia grafomotoryczne u dziecka gdy *:
Szybko meczy je pisanie
Pismo jest nieczytelne, niechlujne
Notatki sa Zle zorganizowane w obrebie strony lub linii
Cyfryilitery sa sttoczone

HwN =

Poza zburzeniami w obszarach motoryki matej i duzej, w badaniach obserwuje sie takie zabu-
rzenia jak: niestabilnos¢ postawy, zaburzony chdd, ostabiona koordynacja wzrokowo - ruchowa,
ostabiony chwyt, zaburzenia integracji sensomotorycznej, co bedzie sie objawiato m.in. nad-
wrazliwo$cia na bodzce np. na dotyk (dzieci beda narzekaty na drapiace ubrania, czy nie beda
lubity by¢ czesane) *. Z drugiej strony moze wystepowac zbyt mata wrazliwos$¢ na bodzce (dziecko
bedzie stabiej odczuwato bél). W przypadku dzieci z FASD czesto wystepuje wskazanie do diagno-
zy integracji sensorycznej.

ZACHOWANIE/FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE

Poza zaburzeniami funkcji poznawczych, dzieci z FASD moga prezentowad szereg zaburzen
adaptacyjnych® czy zachowania *. Dzieci z FASD w poréwnaniu do dzieci zdrowych lub z ADHD
maja trudnosci z rozpoznawaniem emocji na podstawie ekspresji twarzy. Radza sobie tez gorzej
w zadaniach w ktorych trzeba przewidzie¢ co mogtaby powiedzie¢ lub jak sie zachowac oso-
ba umieszczona w réznych kontekstach spotecznych. Dla dzieci z FASD problematyczne moze
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by¢ rozumienie i interpretowanie wskazéwek spotecznych, a takze przewidywanie konsekwencji
swoich zachowan °. Czesto prezentuja niskie umiejetnosci komunikacyjne i interpersonalne 2.
Skracaja dystans, zdaja sie by¢ mniej dojrzate i naiwne, niz wskazywatby na to wiek. Moze to skut-

trudnosciami w zawieraniu i podtrzymywaniu znajomosci z réwie$nikami. Obserwuje sie
ci z FASD moga zachowywac sie nieadekwatnie w sytuacjach spotecznych, moga pojawiac
howania problematyczne takie jak ktamanie czy przywtaszczanie cudzych rzeczy. Czesto

wystepuja tez wahania nastroju czy wybuchy ztosci 3.
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ZABURZENIA PSYCHICZNE DZIECI
| MLODZIEZY Z FASD

Lek. Zofia Szepczynska

lekarz, specjalista psychiatrii dzieci i mtodziezy, Kierownik Centrum Diagnozy i Terapii
WSSDz im. $w. Ludwika, od kilkunastu lat zwigzana z Oddziatem Klinicznym Psychiatrii
Dzieci i Mtodziezy Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie, Oddziatem i Poradnig Psychiatrii
Dzieciecej WSSDz im. $w. Ludwika. Ponadto od ponad 10 lat diagnozuje i prowadzi dzieci

z zaburzeniami rozwojowymi w Poradni dla Dzieci z Autyzmem i innymi Zaburzeniami
Rozwoju w Krakowie, a takze w Nowym Saczu w ramach Fundacji Mada. Wyktadowca
wielu szkolen oraz studiow podyplomowych z zakresu psychiatrii dzieciecej, szczegdlnie
obszaru zaburzen neurorozwojowych.

roblematyka dotyczaca zaburzen psychicznych wspétistniejacych z FASD jest ztozona.

Z jednej strony FASD w istotny sposdb dotyczy dojrzewajacego osrodkowego uktadu
nerwowego, co moze ujawniac sie praktycznie wszystkimi zaburzeniami neurorozwojowymi
opisywanymi w psychiatrii. Z drugiej strony dzieci dotkniete FASD to czesto ofiary
zaniedban, deprywacji, a czasem wrecz czynnej przemocy ze strony dorostych w pierwszym,
najwrazliwszym okresie zycia.

Powoduje to czestg obecnos¢ dodatkowych, tzw. psychogennych czynnikéw, dodatkowo
zaktdcajacych rozwdj psychiczny, a wiec jednoczesnie sprzyjajacych rozwojowi psychopatologii.
Trzecim waznym aspektem jest ew. obciazenie genetyczne dzieci dotknietych FASD. Rodziny,
w ktdrych alkohol pojawia sie niezaleznie od waznych potencjalnych ograniczen jak np. ciaza, to
nierzadko rodziny, ktére przechodza gteboki kryzys lub przewlekle nieprawidtowo funkcjonuja.
Uzaleznienia, przewlekte choroby psychiczne lub gtebokie zaburzenia osobowosci, s czestym
fragmentem problematykitych rodzin. Kompilacja tych czynnikéw powoduje u dzieckazdiagnoza
FASD, zdecydowanie wieksze ryzyko pojawienia sie objawéw psychopatologicznych,
nieprawidtowego funkcjonowania, a w koficu podstaw do postawienia dodatkowych rozpoznan
z kregu psychiatrii.

fot. Adobe Stock
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Czyw zwigzku z tak wieloma czynnikamijesteSmy w stanie skutecznie pomagac w normalizacji
rozwoju, chroni¢ dziecko przed tzw. wtérnymi zaburzeniami psychicznymi? Na pewno mozemy
zrobi¢ niemato, ale tak jak wiele czynnikéw wptywa na obcigzenie dziecka, tak wiele aspektow
musi zosta¢ uwzglednionych, aby pomoc byta skuteczna.

Najczesciej wspotwystepujacymi zaburzeniami z kregu psychiatrii, ktére dotycza dzieci
z FASD, s3 inne zaburzenia neurorozwojowe - zaburzenia aktywnosci i uwagi, specyficzne
zaburzenia umiejetnosci szkolnych, zaburzenia rozwoju mowy - zaréwno czynnej jak i biernej,
nieprawidtowy - dysharmonijny, a czesto réwniez ponizej przecietnej lub ponizej normy,
przebiegajacy rozwéj poznawczy.

W sytuacji wszystkich zaburzen z tego obszaru zasadniczym czynnikiem warunkujacym
optymalne wsparcie jest wczesna diagnoza i szybkie, ale dostosowane do wieku, wsparcie
terapeutyczne. Szczegétowa analiza poszczegélnych sfer rozwoju, przeprowadzona przez
doswiadczonych specjalistéw - psychologbéw, neurologopeddéw, pedagogéw, zaplanowanie
zindywidualizowanej $ciezki terapeutycznej, wspotpraca terapeutéw i opiekunéw, aby
wnaturalnychsytuacjach dniacodziennegostwarza¢dziecku sytuacjesprzyjajace pokonywaniu
kolejnych krokéw w rozwoju, skuteczna ,terapeutyczna” zabawa - daje mozliwos¢ uzyskania
znacznych pozytywnych zmian w rozwoju zaburzonych obszaréw dziecka. Rola psychiatry
w takich sytuacjach jest jak najwczesniejsze zdiagnozowanie zaburzen, pokierowanie
opiekunéw w miejsca, ktore daja odpowiednie wsparcie terapeutyczne, a w niektérych
sytuacjach réwniez wspieranie farmakologiczne - tak jak w bardzo nasilonych deficytach
uwagowych w zaburzeniach aktywnosci i uwagi. Psychiatra powinien tez uwzglednic
indywidualng specyfike obciazen dziecka i w zrozumiaty dla opiekundéw sposoéb, przedstawié
zalecane sposoby reagowania na zachowania dziecka, budzace niepokdj rodzicdw. Wazne,
aby uwzgledniac, ze wszystkie zaburzenia neurorozwojowe dziecka, niezaleznie od diagnozy
FASD, sprzyjaja pojawianiu sie wtérnych zaburzen emocji i zachowania - od wycofywania sie
z kontaktu w sytuacji ograniczonych mozliwosci komunikowania sie dziecka w zaburzeniach
rozwoju mowy, poprzez zaburzenia lekowe i depresyjne dzieci, ktére przezywaja swoje
niepowodzenia szkolne, otrzymuja sporo tzw. ,negatywnej uwagi”, a ich poczucie wtasnej
wartosciisprawczosciistotnie zmniejszasie. Wtdérnym zaburzeniem sa réwniez hiperkinetyczne
zaburzenia zachowania, na ktére narazone sa dzieci nadruchliwe, impulsywne, z ograniczong
uwaga. Zdecydowanie najskuteczniejszym podejsciem terapeutycznym jest takie, ktore opiera
sie wtasnie na zwiekszaniu poczucia wtasnej wartosci i sprawczosci dziecka, a wiec wszystkie
oddziatywania oparte na wzmocnieniach pozytywnych i skoncentrowane na sukcesach.
Istniejg podreczniki, ktore dajg skuteczne narzedzia rodzicom i nauczycielom, aby modulowac
trudne zachowania u dziecka, jednoczes$nie wspierajac nie tylko poczucie sukcesu u dziecka,
ale réwniez pozytywnie wptywajac na wiez dziecka z opiekunem?.
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ROZPOZNANIE FASD - CO ZA SOBA
NIESIE? ROLA, CEL | ZAGROZENIA
ZWIAZANE Z DIAGNOZA,.

JAK ROZMAWIAC Z DZIECKIEM

O JEGO FASD?

Lek. Zofia Szepczynska

Diagnoza FASD jest zarowno dla dziecka, jego opiekunéw jak i os6b wspierajacych jego
rozwéj diagnoza szczegoélna. Nie tylko ze wzgledu na jasny czynnik etiologiczny, ale
z powodu idacego za ta diagnoza potwierdzenia udziatu osoby szczegélnie dziecku bliskiej -
mamy biologicznej - w pojawieniu sie¢ powaznych probleméw zdrowotnych u dziecka. Poza
zaopiekowaniem deficytowych sfer rozwojowych, wyzwaniem jest wiec samo oswojenie
sie opiekunow z tym faktem. Bardzo wazne jest rowniez umiejetne i ochraniajace dziecko,
przekazanie informacji o diagnozie.

Jest to szczegblnie wazne i trudne, gdyz impulsywnie u opiekunéw pojawiajg sie w sposdb
naturalny, emocje skierowane przeciw matce biologicznej, oskarzanie jej. Dla dziecka jednak,
taka sytuacja moze by¢ dodatkowo traumatyzujaca, utrudnia¢ zachowanie dobrej relacji, nawet
z troskliwymi rodzicami zastepczymi czy adopcyjnymi. Dziecko staje w sytuacji nieSwiadomego
konfliktu - wyboru miedzy lojalnoscig wobec czesto idealizowanych, rodzicéw biologicznych,
a misternie tworzona, pozytywna relacja z obecnymi opiekunami. W dziecku rowniez pojawia sie
szereg pytan i gwattownych reakcji emocjonalnych, konfrontacja z faktem destrukcyjnej matki,
ryzyko samooskarzania sie, poszukiwania winy w samym sobie. Jest to dalekie od idei stawiania
rozpoznan - jako bramy otwierajacej rozpoczecie skutecznej, celowanej terapii.

Nie mozemy jednak pozostawac ,niestyszacy” gdy dziecko ujawnia niepokdj lub wprost zadaje
pytanie, czy i dlaczego rézni sie od innych dzieci. Gdy przezywa niepowodzenia w szkole, gdy
czesciej niz inne dzieci styszy, ze nie zachowuje sie ,tak jak trzeba” lub gdy nie potrafi nawigzac
dobrej relacji z rowiesnikami. W takiej sytuacji rozmowa o tej ,innosci”, a wiec diagnozie, jest
nieodzowna. Zapewnianie dziecka, ze jest to ,zwykta” réznica jak miedzy innymi dzie¢mi, bedzie
potegowac napiecie, narazac na utrate zaufania, bo dziecko jednak i tak czuje i wie, ze réznica ta
jest niezwykta. Pytanie zatem jak adekwatnie do wieku, do mozliwosci zrozumienia, rozmawiac
z dzieckiem o jego innosci.

Rozmowa ta nie powinna jednak oznacza¢ jednostronnego przekazu, a by¢ dialogiem,
odpowiedzia na niepokdj dziecka. Bo jesli dziecko czy nastolatek pyta, to zazwyczaj przyczyna jest
niepokoj, ale tez zaufanie do nas. Jesli zas nastolatek nie pyta, to pojawia sie pytanie, czy czuje
nasza otwartos¢ na jego trudne pytania, czy bardziej lub mniej Swiadomie sami nie blokujemy
rozmowy. Sama nazwa zaburzenia oczywiscie nie da odpowiedzi na niepokdj dziecka. Musimy
opowiedziec, ze potrzebuje wsparcia w réznych wyzwaniach, ze jest mu trudniej osiagnac sukces
w niektérych dziedzinach, ze moze nie mie¢ wptywu lub bardzo ograniczony na swoje niektoére
reakcje, szczeg6lnie na poziomie sensorycznym czy emocjonalnym.

17 | 52 —



— 18 | 52

fot. Adobe Stock

Przekazanie diagnozy FASD dziecku to zmierzenie sie z dwoma wyzwaniami - rozmowa
o trudnosciach, ograniczeniach dziecka, ktore daja miano ,zaburzenia”, a takze, szczegélnie
gdy dziecko pyta - rozmowa o przyczynie. O ile rozmowa o trudnos$ciach moze da¢ pewna ulge,
poczucie zrozumienia, akceptacji, gdyz wtedy nieco eksternalizujemy problem, to ujawnienie, ze
dziatania mamy, nawet jesli nie jest pamietana przez dziecko, w $wiadomy sposob, przyczynity sie
do tych trudnosci, jest bardzo obcigzajace. Bardzo trudne jest okreslenie, kiedy dziecko powinno
taka informacje ustysze¢. W dobie powszechnego korzystania z internetu, nawet przez mate dzieci,
warto monitorowac naile dziecko zaczyna interesowacd sie rowniez sama nazwa, a nie tylko opisem
trudnosci. W takiej sytuacji warto zachecac, aby w razie pytan czy checi rozmowy dziecko zwrocito
sie do rodzica czy opiekuna, a nie szukato informacji w internecie.

W sytuacji diagnozy dziecka mniej wiecej do wieku 11-12 lat, czas i miejsce rozmowy
o diagnozie, powinny by¢ wybrane przez opiekunéw. Gdy jednak diagnozujemy starsze dziecko,
czy nastolatka - dajemy mozliwo$¢ decyzji dziecku, czy chce uczestniczy¢ w rozmowie. Kazde
pierwsze spotkanie w gabinecie z dzieckiem, zazwyczaj taczy sie z rozmowa czy jest dziecku
znany powdd tego spotkania, czy samo sie czym$ martwi, albo czy wie, czym martwia sie
rodzice. Takie pytania daja mozliwo$¢ zorientowania sie, na ile dziecko reflektuje swoje trudnosci
i im nie zaprzecza. Diagnoze przekazujemy raczej opisowo, a nie koncentrujemy sie na nazwie.
Oczywiscie mozemy jej uzy¢ i zazwyczaj to robimy, ale niewyjasniona nazwa moze budzic¢ lek.
Nie powinni$émy jednak przekazywac dziecku diagnozy gdy wyraznie unika takiej rozmowy.
Dziecko ma prawo do informacji (takiej, ktora jest dla niego zrozumiata), ale ma réwniez prawo
do nieinformowania o swoim zdrowiu, co jest zapewnione kazdemu cztowiekowi.

Kolejng trudng kwestig jest decyzja o informowaniu innych oséb (w tym bliskich) lub
instytucji takich jak szkota, o diagnozie. Jesli sprawa dotyczy nastolatka, zawsze nalezy wzigé
jego zdanie pod uwage, nawet jesli z tego powodu moze nie otrzymac tak duzego wsparcia jak
mogtby w sytuacji ujawnienia diagnozy. Szkota nigdy natomiast nie ma prawa domagad sie
diagnoz medycznych czy jakichkolwiek zaswiadczen o stanie zdrowia dziecka, czy tez pisemnych
informacji od lekarza prowadzacego. Ostatecznag decyzje zawsze podejmuja rodzice, jednak
powinna ona by¢ uzalezniona od przekonania, czy przyniesie to korzysc ich dziecku, czy maja
zaufanie do danej instytucji i np. wychowawcy dziecka.
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JEZYK, MOWA | KOMUNIKACJA.
PROBLEMY JEZYKOWE U OSOB
Z FASD | SPOSOBY WSPARCIA

Mgr Magdalena Pulchny - Wrona

Pedagog specjalny, neurologopeda. Posiada kilkunastoletnie doswiadczenie zawodowe
w obszarze diagnozy i terapii dzieci i mtodziezy z zaburzeniami rozwojowymi. Od kilku
lat zajmuje sie takze diagnoza i terapig zaburzen mowy i komunikacji. Szczegélnie
interesuje sie wsparciem komunikacji metodami AAC. Wspotpracuje z Poradnia dla Dzieci
z Autyzmem i innymi Zaburzeniami Rozwoju w Krakowie oraz z Centrum Rozwoju Dziecka
i Rodziny ,,Cresco” w Krakowie.

lkohol jest teratogenem i stanowi czynnik pochodzacy ze srodowiska zewnetrznego

dziatajacy na organizm matki i ptodu wywotujac rownoczesnie wady wrodzone u dziecka.
Jednak obraz kliniczny zaburzen psychicznych, rozwojowych i somatycznych wystepujacych
u dzieci matek, ktore spozywaty alkohol moze by¢ bardzo zréznicowany*.

Alkohol moze negatywnie wptywac na wszystkie komérki i narzady rozwijajacego sie ptodu,
jednak najwieksze zagrozenie dotyczy jego wptywu na mozg, ktdry juz we wczesnym etapie ciazy
moze zostac trwale uszkodzony. Najbardziej narazone na dziatanie alkoholu obszary mézgu to: ciato
modzelowate (przekazujace informacje pomiedzy prawa i lewa pétkula), mozdzek (odpowiadajacy
za funkcje motoryczne), zwoje podstawy (pamiec i procesy poznawcze), hipokamp (procesy uczenia
sie i pamieci), ptaty czotowe (odpowiadajace za funkcje wykonawcze, kontrole impulsow, osad)?>.

Trudnosci rozwojowe dzieci z FASD maja zwiazek z wielorakimi uszkodzeniami, ujawniaja sie
w réznym okresie zycia dziecka i czesto maja rozny, nietypowy przebieg dlatego trudno jest je w petni
jednoznacznie oceni¢. W zwigzku z tym diagnoza trudnosci rozwojowych powinna by¢ prowadzona
przez cate zycie, w celu oceny rzeczywistych mozliwosci dziecka i zaplanowania optymalnej terapiit.

Trudnosci jezykowe u dzieci z FASD

Wielospecjalistyczna terapia dla dzieci i mtodziezy dotknietych FASD powinna takze uwzglednic¢
wystepujace u nich deficyty w obszarze mowy. Zgodnie z wynikami badan trudnosci te moga
dotyczy¢ opodznienia w nabywaniu mowy, a takze zaburzen zaréwno w obszarze ekspresji jak
i rozumienia mowy*.

W wieku przedszkolnym trudnosci jezykowe moga przejawiaé sie opdznionym rozwojem mowy,
ubogim zasobem stownictwa, niemoznos$cig zapamietania poje¢ oraz wadami wymowy. W wieku
szkolnym najczesciej dotycza trudnosciw pisaniu i czytaniu oraz zapamietywaniu poje¢, zwtaszcza
abstrakcyjnych.t U niektorych dzieci w kazdym wieku obserwuje sie deficyty rozumienia, zwtaszcza
zdan i dtuzszych wypowiedzi zawierajacych konstrukcje gramatyczne.

Inne badania natomiast wykazaty, ze dzieci z FASD przejawiaja trudnosci w tworzeniu
zdan, budowaniu zdan o wtasciwym szyku stéw, w rozumieniu zasad gramatycznych. Rzadziej
natomiast dzieci dotkniete FASD maja trudnosci artykulacyjne.® Badacze zwracajg takze uwage,
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ze u mtodszych dzieci deficyty jezykowe sa bardziej globalne, natomiast wraz z wiekiem dotycza
przede wszystkim obszaru gramatyki®.

Niektore trudnosci jezykowe wystepujace u dzieci z FASD wynikaja z uszkodzen obszarow
zwigzanychzrozwojemmowy, aczesc¢znichjestkonsekwencjazaburzeniainnych proceséwjaknp.
uczenia sie, koncentracji czy uwagi. Dodatkowo badacze wskazujg takze na wspotwystepowanie
deficytéw w obszarze mowy z deficytami w obszarze stuchu®.

Warto nadmieni¢, ze wedtug badan przeprowadzonych w Kanadzie 79 procent dzieci z FASD
ponizej si6dmego roku zycia miato kontakt z logopeda a 57 procent z nich zostato poddanych
terapii logopedycznej®.

Mowa, jezyk, komunikacja

Aby optymalnie wspiera¢ rozwoj jezykowy dziecka nalezy spojrze¢ na mowe w kategoriach
dwdch kompetencji, ktére ja stanowia. Jedna z nich jest kompetencja jezykowa, czyli jezyk jako
narzedzie. Druga jest kompetencja komunikacyjna czyli wykorzystanie jezyka do regulowania
interakcji spotecznych, proszenia o rzeczy, aktywnosci, proszenia o kontynuowanie i zakorczenie
aktywnosci, do komentowania itp. Poszukujac dla swojego dziecka wtasciwej terapii logopedycznej
nalezy pamietac, ze powinna ona wspierac obie te sfery. Terapeuta pracujacy z dzieckiem powinien
stale stawia¢ sobie pytanie w jaki sposob dziecko moze wykorzystaé ¢wiczony zakres gtosek,
stow czy zdan do komunikacji. Niektore podejscia terapeutyczne pomijaja ten aspekt. Mowa ma
stuzy¢ komunikacji, a nie tylko nazywaniu czy opisywaniu obrazkéw. Czes¢ dzieci z FASD ujawnia
trudnosci z pragmatycznym uzyciem jezyka. Dla tych dzieci szczegblnie istotne bedzie wspieranie
w terapii kompetencji komunikacyjnej.

Wybrane sposoby wsparcia dostepne dla rodzicow

Rodzaj potrzebnego wsparcia deficytéw w obszarze mowy jest uzalezniony od wieku dziecka.
U matych dzieci z FASD czesto rozwoj jezykowy jest op6zniony. Dzieci z opdznionym rozwojem
mowy nie lubig czué presji ze strony dorostych. Nie lubig by¢ odpytywane lub zmuszane do
mowienia. Nalezy unika¢ sformutowan typu: ,powtérz”, ,co trzeba powiedzie¢?”, ,co to jest?”.
Mowa ma stuzy¢ komunikacji, ma by¢ funkcjonalna. Komunikacja i nauka jezyka odbywaja
sie w trakcie codziennych interakcji miedzy dzie¢mi i ich opiekunami oraz miedzy dzie¢mi
i rowiesnikami. Interakcje te powinny sprawia¢ dziecku przyjemnosc¢, by¢ czeste i trwac przez
dtugi czas, a przede wszystkim dziecko musi w nich aktywnie uczestniczy¢’.

W zwiagzku z tym, zadaniem rodzicéw i opiekunéw, oprocz podjecia terapii w gabinecie
logopedycznym i realizowania zalecen z terapii w domu, jest tak kreowad sytuacje codzienne
oraz aktywnosci zabawowe, aby dziecko czuto potrzebe porozumiewania sie, zwracania do
drugiej osoby. Jesli bedziemy pytaé o rzeczy oczywiste dziecko nie bedzie czuto sie traktowane
powaznie. Sama znajomos$¢ stowa nie jest wystarczajaco motywujaca dla dziecka, aby go
uzywato. Dziecko musi mie¢ powod, aby uzy¢ danego stowa.

Zgodnie z podejsciem The Hanen Program’ wchodzac w relacje z dzieckiem przyjmujemy
pewien styl komunikacyjny, ktéry moze blokowac spontaniczna aktywno$¢ stownga u dzieci badz
do niej zachecac. W zaleznosci od stylu komunikacyjnego mozemy wyrdznic¢ nastepujace role:
Opiekun - kierownik - taki opiekun zachowuje $cista kontrole nad dzieckiem i aktywnoscia. Poswie-
ca duzo czasu na doradzanie, udzielanie wskazéwek, zadawanie pytan. Takie zachowanie zawiera
przekaz, ze nie oczekuje sie od dzieci inicjowania interakcji, a jedynie reagowania na polecenia.
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Opiekun - zabawiacz - w tej roli to gtownie opiekun méwi i sie bawi, a dziecko nie ma specjalnie
mozliwosci aktywnego uczestniczenia w interakcji.

Opiekun - poganiacz - to opiekun bedacy w ciagtym pos$piechu tak, aby zrealizowaé wszystkie
¢wiczenia, obowiazki dnia codziennego. Ta rola mocno ogranicza interakcje.

Opiekun - bierny obserwator - czesto w role ta wchodzi opiekun, ktdrego dziecko nie dazy do
interakgji.

Opiekun - wyreczyciel - w tej roli to opiekun wyrecza dziecko, gdyz uwaza, ze nie jest w stanie
wyrazi¢, o co mu chodzi. Méwi wiec w imieniu dziecka, pomaga zanim dziecko zdazy o to poprosic.
W efekcie dziecko uczy sie, ze nie musi zbyt wiele od siebie wymagac.

Opiekun - klakier - taki opiekun czesto zasypuje dziecko pochwatami niezaleznie od stopnia trud-
nosci wykonanego zadania. Wada tego podejscia jest mozliwo$¢ uzaleznienia dziecka od pochwat
w wyniku ktérego nie beda one rozwijaty wtasnej motywacji do nabywania nowych umiejetnosci.
Opiekun - responsywny partner - to opiekun, ktéry dostraja sie do umiejetnosci, potrzeb
i zainteresowan dziecka. Kluczowym pojeciem jest responsywnosc czyli zdolno$¢ do odpowiadania
na wszelkie przejawy inicjatywy, ktére moga by¢ wyrazone poprzez spojrzenie, wokalizacje, gest.
Responsywny partner niekoniecznie inicjuje interakcje ale jego uwaga skupiona jest na dziecku
i wysytanych przez nie sygnatach, ktére stara sie interpretowac i reagowac tak, aby dziecko mogto
zrozumiec.

Najczesciej w réznych momentach dnia i sytuacjach ten sam rodzic moze przyjmowac rézne
role. Wazne jest, aby jak najczesciej przyjmowat on role responsywnego partnera’.

Oprocz aranzowania czynnosci codziennych i zabawy, z uwzglednieniem wtasciwego stylu
komunikacji, aktywnoscia, ktéra chetnie podejmuja rodzice i opiekunowie jest czytanie dziecku
ksigzek. Wspoélne czytanie wspiera rozwoj jezykowy dziecka w réznych ptaszczyznach: wzbogaca
stownik czynny i bierny, uczy gramatyki zaréwno w zakresie rozumienia zdan zawierajacych
konstrukcje gramatyczne jak i tworzenia zdan prawidtowych pod wzgledem gramatyki. Wazne
jednak, aby ksigzka nie stata sie podrecznikiem do nauki jezyka i by dziecko nie czuto sie
z niej odpytywane. Podczas wspdélnego czytania animujemy ksigzke. Staramy sie zywa mimika
i zmieniajaca sie intonacjg wprowadzi¢ dziecko w fabute ksigzki, a nastepnie czytad ja razem z nim.
Czytajac robimy przerwy, zawieszamy gtos tak, aby dziecko mogto dokonczy¢ zdanie. W przypadku
dzieci, ktére jeszcze nie mowia, zachecamy, aby kofczyty z nami wypowiedz wskazujac odpowiedni
obrazek, robiac gestilustrujacy tre$¢ lub uzupetnito ja wyrazeniem dzwiekonasladowczym.

Cze$¢ dzieci zrozpoznanym FASD bedzie przejawiac deficyty w rozumieniu mowy utrzymujace sie
takze na poziomie szkoty podstawowej. Niezwykle wazne jest wtasciwe zdiagnozowanie problemu,
gdyzmoze to skutkowac wtérnymiproblemamizwtasciwym zachowaniem, trudnos$ciamiw relacjach
rowiesniczych, czy trudnosciami w nauce. Czesto dziecko dobrze radzi sobie z prowadzeniem
zwyktych codziennych rozméw z rodzicem, czy rozumieniem wypowiedzi rodzica w znanym
kontekscie sytuacyjnym. Stad tez czes¢ rodzicow nie bedzie swiadoma wystepujacych u dziecka
trudnosci. Deficyty w rozumieniu moga dotyczy¢ dtuzszych wypowiedzi o bardziej skomplikowanej
strukturze gramatycznej. Jesli rodzice obserwujg u dziecka wymienione wyzej wtoérne objawy
(problemy z zachowaniem, trudnosci w relacjach z réwiesnikami, trudno$¢ w podazaniu za tokiem
lekcji) warto zgtosi¢ sie z dzieckiem na badanie neurologopedyczne.

Niektore ze starszych dzieci z FASD ma trudnosci z pragmatycznym uzyciem jezyka. Dla nich
pomocne w terapii jest organizowanie treningdéw spotecznych i komunikacyjnych. Podczas takich
treningdw prowadzone s3 rozmowy na wybrane tematy z rowiesnikami, badz dorostymi, odgrywa-
ne scenki parateatralne dotyczace réznych sytuacji spotecznych, a nastepnie organizowane wyjscia
grupowe, aby ¢wiczone umiejetnosci wykorzystaé w praktyce. Na tym etapie terapii, zaréwno pro-
wadzonej w gabinecie logopedycznym, jak i ¢wiczer wykonywanych przez rodzicow w domu, po-
mocne moze okazac¢ sie skorzystanie z podrecznikéw do nauki jezyka polskiego dla obcokrajowcow?.
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Dodatkowo dla starszych dzieci, u ktérych utrzymuja sie trudnosci w zakresie aktualizacji
pojec¢ lub gramatyki warto skorzystac z ¢wiczen stosowanych w terapii dorostych oséb z afazja. Na
rynku dostepnych jest wiele pozycji ksigzkowych, takze ilustrowanych, ktére dobrze sprawdza sie
w terapii trudnosci jezykowych dzieci z FASD®.

Biorac pod uwage trudnosci w zakresie koncentracji uwagi, takze stuchowej oraz deficyty
w obszarze rozumienia mowy mogace wystepowac u dzieci z FASD szczegblnie polecane jest
wspieranie przekazu ustnego przekazem wizualnym. Warto skorzysta¢ ztechnik stosowanych u dzieci
z rozpoznanym zaburzeniem hiperkinetycznym z deficytami uwagi, dzieci z niedoksztatceniem
mowy o typie afazji, a takze u 0séb z catosciowymi zaburzeniami rozwoju. Wizualizacja za pomoca
obrazkéw, napiséw, gestéw jest dodatkowym kanatem wspierajacym przyswajanie informacji.
Szczegolnie polecane jestilustrowanie zasad, norm spotecznych, planéw dnia, sekwencji czynnosci,
a w procesie edukacji wspieranie przekazu ustnego zdjeciami, obrazami, napisami, stosowanie
wizualnych wzmocnien (podkreslen, zaznaczen) .

W niektérych sytuacjach jako wspomagajace terapie logopedyczng do rozwazenia pozostaja
treningi stuchowe np. Johansena, Tomatisa. Szczegdlnie polecane ze wzgledu na wystepujace
u dzieci z FASD trudno$ci w obszarze rozumienia mowy oraz deficyty koncentracji i uwagi
stuchowej.

Podsumowanie

Dzieci z diagnoza FASD wymagaja wielospecjalistycznej, systematycznej i dtugoterminowe;j
terapii. Powinna ona obejmowac takze terapie mowy i komunikacji. Rodzic lub opiekun ma prawo
skorzystac ze specjalistycznej diagnozy i terapii dla swojego dziecka. Moze on takze stymulowac
rozwoj jezykowy dziecka poprzez wtasciwie organizowane sytuacje codzienne, gry i zabawy.
Dodatkowo moze on skorzystac z proponowanych ¢wiczen i pomystow, aby jeszcze intensywniej
stymulowac deficytowe obszary.
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ZABURZENIA INTEGRACJI '
SENSORYCZNEJ - JAK WSPIERAC
TE OBSZARY W DOMU?

Mgr Izabela Skotnicka

Fizjoterapeuta, terapeuta, terapeuta NT-Bobath i Integracji Sensorycznej. Absolwentka
krakowskiego AWF-u na kierunku Fizjoterapia. W czasie studiéw hipoterapeuta. Od 2003
roku pracuje w Wojewo6dzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym im. $w. Ludwika

w Krakowie. Ma za sobg liczne wolontariaty pracy z dzie¢mi w kraju i za granicg m.in.

w Indiach i w USA. Obecnie w trakcie Specjalizacji z Fizjoterapii.

Badanie przeprowadzone przez Dr. Louise Scott i Liv Elliott, ktorego wyniki przedstawio-
no w 2017 roku na Konferencji w Vancouver wskazuja, ze zaburzenia integracji senso-
rycznej dotycza 97,2% dzieci z FASD 1.

Metoda Integracji Sensorycznej (Sl) - metoda przedstawiona pod koniec lat 80 XX wieku przez
Jean Ayres bazuje na zatozeniu, ze niektére zaburzenia psychospotecznego funkcjonowania czto-
wieka spowodowane sa mikrouszkodzeniami osrodkéw wchodzacych w sktad czedci integracyj-
nej uktadu nerwowego 2.

Okreslenia ,Integracja sensoryczna”, Przetwarzanie sensoryczne” odnoszg sie do ztozonych
proceséw zachodzacych osrodkowym uktadzie nerwowym polegajacym na odbieraniu, scalaniu,
selekcji bodzcow zmystowych i wtasciwym na nie reagowaniu 3.

Metoda opracowana zostata dla przedszkolnych i szkolnych dzieci z problemami w nauce. Ce-
lem postepowania usprawniajacego jest tutaj uzyskanie adekwatnych do sytuacji odpowiedzi
motorycznych przez dostarczanie prawidtowych i rzetelnych informacji sensorycznych. Metoda
ta bazuje na prawidtowych wzercach posturalnych™ i motorycznych i polega na wyzwalaniu
prawidtowych kombinacji bodzcéw czuciowych dzieki wielomodalnej stymulacji dotykowej,
proprioceptywnej i przedsionkowej*.

Istniejg 3 narzedzia diagnostyczne: Test Potudniowo - Kalifornijski, Obserwacja Kliniczna
i Kwestionariusz Rozwoju Senso-motorycznego °.

Co powinno nas zaniepokoi¢?

Gdy dziecko jest nadmiernie aktywne lub bierne. Ma problemy ze skupieniem uwagi. Obser-
wuje sie duzg niezdarnos$¢, niezgrabno$¢ ruchowa, czesto sie przewraca, ma problemy z réwno-
waga, boi sie wysokosci. Niechetnie uczestniczy na lekcjach wf, réwiesnicy sie z niego $mieja.
Nieadekwatnie reaguje na sygnaty ptynace z otoczenia. Nadmiernie reaguje na dotyk, bol lub
temperature. lub wrecz przeciwnie, nie reaguje na nie w sposéb adekwatny, jak wiekszo$¢ ro-
wiesnikow. Unika pewnych faktur, materiatéw. Zbyt mocno lub nieadekwatnie reaguje na rézne
bodzce wzrokowe (moze sie rozpraszac) czy stuchowe (zatyka uszy gdy styszy pewne dzwieki,
nie toleruje ich w sposéb adekwatny). Moze nie tolerowac pewnych rodzajéw ubran, nie toleruje
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roznych pokarmoéw (konsystencja). Nie lubi sie czesa¢, mycie zeboéw, czy wizyta u dentysty moga
by¢ problematyczne. Obcinanie paznokci moze sprawiac¢ dyskomfort.

Biorac pod uwage nadwrazliwos¢ lub zmniejszong wrazliwo$¢ dziecka na pewne bodzce, nieba-
gatelne wydaje sie tez odpowiednie dostosowanie Srodowiska, w ktérym przebywa dziecko. Oto-
czenie powinno by¢ uporzadkowane, ograniczamy ilo$¢ zabawek w zasiegu wzroku, unikamy zbyt
jaskrawych koloréw, wzoréw w otoczeniu dziecka. W pomieszczeniu gdzie przebywa dziecko nie
powinno by¢ nadmiaru dzwiekow (telewizor, radio). Czasem dyskomfort moze sprawia¢ noszenie
pewnych ubran, np. zawierajacych metki, nitki itp. Szanujemy uwagi dziecka w tym zakresie.

Rozpoznanie tego typu zaburzen dokonuje sie na podstawie wywiadu z rodzicami i koniecz-
nie z nauczycielami ze szkoty czy przedszkola, na podstawie badania klinicznego oraz wynikow
testow. W zaleznosci od wynikéw testu ustala sie bardzo doktadne wskazéwki terapeutyczne .

Jak uwaza Jean Ayres, wiekszos$¢ zaburzen ruchowych, mowy, uczenia sie zwigzanych jest
z nieprawidtowym doptywem lub przetwarzaniem wrazen zmystowych. Celem jest zwiekszenie
zdolno$ci dziecka do organizowania i integrowania czuciowej informacji przez dostarczenie oka-
zji dla specyficznych, kontrolowanych czuciowych doznan, ktére prowadza do prawidtowe]j od-
powiedzi. Terapia dostosowana jest indywidualnie do dziecka i jego probleméw. Obejmuje petne
ruchy ciata z podkresleniem:

stymulacji przedsionkowej
oraz proprioceptywnej i dotykowej (kombinacja bodzcédw czuciowych).

Stymulacja przedsionkowa- rotacyjna i liniowa- moze polegac na umieszczeniu dziecka w ha-
maku, hustawce czy innym sprzecie podwieszanym.

Stymulacja dotykowa i kinestetyczna (masowanie, przytulanie, pocieranie, docisk) korzystne
np. u wczesniakow. Stosuje sie dotyk reka rodzica czy terapeuty, ale réwniez w terapii uzywamy
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zabawek i sprzetéw o roznych fakturach, konsystencjach. Czesto mozna je zrobic i przygotowac
samemu.

Dzieki bodzcom czucia gtebokiego (propriocepcja) z powierzchni stawowych i mie$ni dostar-
czane s3 informacje o potozeniu poszczegélnych czesci ciata co utatwia zaplanowanie i wykona-
nie coraz trudniejszych czynnosci ruchowych. Prawidtowa integracja wszystkich uktadéw zmy-
stéw i ich zakodowane w OUN wptywa na coraz lepsze umiejetnosci i wykonywanie czynnosci
ruchowych.

Jak sie wiec bawic?

Duzo przyjemnosci moze przynie$¢ wspdlne gotowanie, pieczenie, przygotowywanie po-
sitkow, dotykanie, smakowanie réznych potraw, smakéw. Mozna wykorzystaé potrawy
o roznych barwach, fakturach, smakach i temperaturze (smakowa miseczka). Malowanie
rekoma, stopkami

Malowanie twarzy

Oswajanie dziecka z dotykiem, dostarczanie bodzcoéw o réznym natezeniu i sile (stopniowo
i powoli)

Zabawa masg solng plasteling, modelina, piaskiem kinetycznym (maka, piasek, olej)
Malowanie, rysowanie, wycinanie, przyszywanie, nawlekanie koralikdw, zwijanie bandaza,
mozna wykorzystac ré6zne zabawki manualne

Odgadywanie ksztattéw, odgadywanie i powtarzanie rytmu, zabawy dzwiekami

Tory przeszkdd, rézne podtoza, faktury

Zabawy tunelem, kocem

Zawijanie i rozwijanie ,nale$nika”

Masowanie, ugniatanie

Hustanie, bujanie, przecigganie, przepychanie sie ,badz jak skata”

Zabawy rownowazne w réznych pozycjach z uzyciem dostepnego sprzetu (pitka, hustawka,
beret sensoryczny)

Wspolne granie w pitke, odbijanie pitki, kregle, rzucanie do celu
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ws PARCI E DZ I ECI Psycholog, terapeuta wczesnego wspomagania

rozwoju dziecka. Pracuje w Specjalistycznej

Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej dla

Z FASD w EDU KACJ I Dzieci z Niepowodzeniami Edukacyjnymi
w Krakowie. Zajmuje sie diagnoza
psychologiczng, prowadzi zajecia korekcyjno-

Mgr Anna Duda kompensacyjne oraz terapeutyczne dla dzieci

ztrudno$ciami w uczeniu sie.

przypadku kazdego ucznia z FASD konieczne jest rozpoznanie jego indywidualnych potrzeb

rozwojowych i edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych. Bardzo wazne jest, aby okre-
$li¢ mocne i stabsze strony dziecka. Nie kazdy uczen z FASD bedzie wymagat oficjalnego, szczegél-
nego wsparcia, jednak pewna grupa uczniéw bedzie potrzebowata pomocy ze strony specjalistow,
dostosowania form i metod pracy oraz wymagan edukacyjnych czy wprowadzenia oddziatywan
terapeutycznych. Trudnosci w uczeniu sie, takie jak ostabione zdolnosci pamieciowe, trudnosci
w przyswajaniu wiedzy abstrakcyjnej, uogélnianiu, wnioskowaniu, rozumowaniu logicznym, obnizo-
na pojemno$¢ pamieci operacyjnej oraz trudno$ci w obszarze emocjonalno-spotecznym (np. osta-
biona zdolno$¢ przewidywania konsekwencji dziatan, mniejsza efektywnos$¢ uczenia sie na btedach,
czesto niska wewnetrzna motywacja zadaniowa i inne) powoduja jednak, ze dzieci te sa w sposdb
szczeg6lny narazone na trudnosci szkolne. Niepowodzenia edukacyjne, zaburzenia zachowania lub
emocji, specyficzne trudnosci w uczeniu sie, deficyty kompetencji lub zaburzenia sprawnosci jezy-
kowych czy niepetnosprawnos¢ wystepujace u ucznia oznaczaja, ze powinien on by¢ objety pomo-
ca psychologiczno-pedagogiczna na terenie szkoty lub przedszkola. Na podstawie Rozporzadzenia
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad organizacji i udzielania po-
mocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach i placowkach! pomoc
psychologiczno-pedagogiczna udzielana dziecku w przedszkolu czy szkole, do ktérej uczeszcza,
polega przede wszystkim na rozpoznawaniu oraz zaspokajaniu indywidualnych potrzeb rozwo-
jowych czy edukacyjnych ucznia. Rozporzadzenie wskazuje takze na konieczno$¢ rozpoznawania
indywidualnych mozliwosci psychofizycznych ucznia oraz tych czynnikow $rodowiskowych, ktore
wptywaja na jego funkcjonowanie w przedszkolu lub szkole. Celem objecia ucznia pomoca psycho-
logiczno-pedagogiczna jest wspieranie potencjatu rozwojowego ucznia oraz stwarzanie warunkéw
niezbednych do umozliwienia mu podejmowania aktywnego, petnego uczestnictwa w zyciu przed-
szkola lub szkoty, a takze w Srodowisku spotecznym. Pomoc taka moze by¢ udzielana dziecku m.in.
zinicjatywy samego ucznia, jego rodzicoéw, nauczycieli, dyrektora, specjalistow szkolnych; aby objac
dziecko pomocg psychologiczno-pedagogiczna w szkole lub przedszkolu nie jest konieczne, wedtug
omawianego Rozporzadzenia, posiadanie przez ucznia opinii poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej, ktéra by to zalecata. Na podstawie rozpoznania indywidualnych potrzeb ucznia, dokonanego
przez nauczycieli czy specjalistow, moze ono by¢ objete pomoca psychologiczno-pedagogiczna
zarébwno w czasie biezacej pracy z uczniem, jak i w formie korzystania przez dziecko, zaleznie od
jego potrzeb, z zaje¢ m.in.: dydaktyczno-wyréwnawczych, zaje¢ korekcyjno-kompensacyjnych,
rozwijajacych kompetencje spoteczno-emocjonalne lub umiejetnos¢ uczenia sie, czy tez zajec
zwigzanych z wyborem kierunku ksztatcenia sie i zawodu. W przypadku uczniéw objetych pomo-
ca psychologiczno-pedagogiczng wychowawcy i specjalisci, ktorzy udzielaja uczniom tej pomocy,
udzielaja takze wsparcia nauczycielom obowiazkowych zaje¢ edukacyjnych w zakresie wyboru form
dostosowania sposobow i metod pracy z uczniem do jego mozliwosci psychofizycznych, a nastepnie
dokonuja podsumowania i ewaluacji- oceniajg efektywnos$¢ udzielonej pomocy i na jej podstawie
formutuja wnioski dotyczace dalszych dziatan majacych na celu poprawe funkcjonowania ucznia.
Nauczyciele i wychowawcy powinni dostosowac sposéb pracy do potrzeb ucznia wspétpracujac
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w tym zakresie z rodzicami dziecka i profesjonalistami, poszukujac najlepszego sposobu porozu-
mienia sie z uczniem, wprowadzajac i modyfikujac rézne sposoby pracy oraz poznajac ucznia, jego
celeipotrzeby?. Rodzice ucznia moga wnioskowac o wsparcie ze strony poradni psychologiczno-pe-
dagogicznej- wieloaspektowa diagnoza psychologiczna i pedagogiczna pomoze okresli¢ i wyjasni¢
przyczyny trudnosci dziecka i wskazane formy pomocy, zwtaszcza, jesli dotychczasowe dziatania
nie sa wystarczajaco efektywne lub trudnosci sa nasilone, a takze wesprze rodzicow i nauczycieli
w procesie dydaktycznym i wychowawczym. Poradnie psychologiczno-pedagogiczne oferujg réw-
niez ré6znorodne formy pomocy dla uczniéw, ich rodzicéw i nauczycieli °.

W przypadku, gdy pomimo udzielanej dziecku pomocy, jego funkcjonowanie szkolne nie popra-
wia sie, lub wrecz pogarsza sie, warto rozwazy¢ wprowadzenie zindywidualizowanej $ciezki ksztat-
cenia, pozwalajacej dziecku korzystaé z indywidualnej formy realizacji przedmiotéw, ktore spra-
wiaja mu najwiecej trudnosci, jednoczesnie przebywajgc w szkole i wraz z rowie$nikami bra¢ udziat
w lekcjach pozostatych przedmiotéw, wycieczkach i uroczystosciach szkolnych. Zindywidualizowa-
na Sciezka ksztatcenia jest wprowadzana na podstawie opinii poradni psychologiczno-pedagogicz-
nej, opartej na wielospecjalistycznej ocenie funkcjonowania dziecka oraz jego sytuacji edukacyjnej
i zaswiadczenia lekarskiego, wskazujacego przyczyny zdrowotne utrudniajace dziecku korzystanie
w petni z nauki wraz z oddziatem szkolnym. Zindywidualizowana $ciezka ksztatcenia to korzystna
alternatywa w stosunku do nauczania indywidualnego, wprowadzanego, jesli stan zdrowia dziecka
uniemozliwia lub znaczaco utrudnia mu uczeszczanie do szkoty- nauczanie indywidualne odbywa
sie obecnie wytacznie na terenie domu “.

W przypadku dzieci z niepetnosprawnoscig (np. niepetnosprawnoscia ruchowa, intelektualna
w stopniu lekkim, stabowidzacych, stabostyszacych) zespoty orzekajace w poradniach psycholo-
giczno-pedagogicznych wydajg orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego®. Orzeczenie okresla
zalecane formy rewalidacji, terapii i pomocy psychologiczno-pedagogicznej oraz sposoby realizacji
specjalnych potrzeb edukacyjnych i pozwala dziecku skorzystac z wielospecjalistycznej, zintegro-
wanej pomocy profesjonalistéw na terenie szkoty, przedszkola lub placéwki. Uczniowi objetemu
ksztatceniem specjalnym dostosowuje sie odpowiednio program wychowania przedszkolnego i pro-
gram nauczania do indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz mozliwosci psychofi-
zycznych ucznia. Dostosowanie nastepuje na podstawie opracowanego dla ucznia indywidualnego
programu edukacyjno-terapeutycznego uwzgledniajacego zalecenia zawarte w orzeczeniu o potrze-
bie ksztatcenia specjalnego. Warto pamietaé o mozliwosci objecia juz nawet bardzo matych dzieci
z trudnos$ciami rozwojowymi terapig wczesnego wspomagania rozwoju dziecka®. Zajecia w ramach
wczesnego wspomagania rozwoju przystuguja dzieciom od momentu wykrycia niepetnosprawnosci
do chwili rozpoczecia przez nie edukacji szkolnej na podstawie opinii o potrzebie wczesnego wspo-
magania wydanej przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng i obejmuja zindywidualizowana,
dostosowana do potrzeb dziecka i jego rodziny oferte zajec terapeutycznych z psychologiem, logo-
peda, fizjoterapeuta, terapeuta integracji sensorycznej lub innymi.
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MOCNE STRONY DZIECI
Z FASD - GDZIE ICH SZUKAC,
JAK JE ROZWIJAC?

Lek. Zofia Szepczynska

Co moze byc¢ ratunkiem dla dziecka dotknietego szeregiem deficytow rozwojowych,
czesto z mniejszymi mozliwo$ciami intelektualnymi? Kazde dziecko, niezaleznie czy
z problemami czy nie, posiada rowniez swoje zasoby, uzdolnienia, atuty. Odnalezienie ich,
wspieranie dziecka, aby odwazyto sie podjac¢ trud rozwijania tych mocnych stron, moze
dac szanse na realizacje siebie na rowni z innymi cztonkami spoteczenstwa, uzyskanie
przestrzeni do uwalniania trudnych emocji, moze by¢ dobra $ciezka do poszukiwania
optymalnego zajecia w przysztosci.

Dziecko z trudnosciami, ktérych jest coraz bardziej Swiadome, ktére ze wzgledu na swoje, czesto
inne niz oczekiwane, zachowania, od pierwszych lat zZycia narazone jest na duza ilo$¢ negatywnej
uwagi.Nawet te dzieci, ktore od poczatku wychowywane sa w bezpiecznym, kochajacym $rodowisku,
po wielu miesigcach upominania, ,stawiania w kacie”, komentarzy odnoszacych sie gtéwnie do ich
nieprawidtowych zachowan, przestaja wierzy¢é w mozliwosci zmiany, a ostatecznie w siebie. W takiej
sytuacji zasadnicze dla wsparcia dziecka, uzyskania pozytywnych zmian, ale tez wzmocnienia
w poczuciu wtasnej wartosci i sprawczosci, jest doswiadczenie przez dziecko sukceséw, powodzen,
kontaktu ze swoimi walorami. Takie postepowanie jest mocno podkreslane na forum konferencji
miedzynarodowych dotyczacych FASD, jako jedno z najwazniejszych celéw we wspieraniu dziecka,
w planowaniu postepowania, jako bardzo warto$ciowe dla podnoszenia ,jakosci zycia”, czyli takiego
samopoczucia, ktére zbliza do przezywania szczesliwego dziecinstwa.

Aby szukac i znajdywac mocne strony dziecka z FASD, najpierw musimy sami uwierzy¢ w to,
ze takie strony istnieja. Koncentrowanie sie na mocnych stronach, zasobach, wymaga niejakiej
zmiany w przezywaniu swojego dziecka. Musimy przestac patrze¢ na dziecko, jak na takie, ktére
gtownie potrzebujewsparcia,azaczac,szczegdlnie waspektach spotecznych - odpowiedzialnosci,
dojrzatosci, nasze oczekiwania dostosowywaé do wieku metrykalnego. Szczegélnie wazne jest to
w aspekcie pewnej spotecznej ,uzytecznosci” dziecka. Nic tak nie wzmacnia dziecka, ktére na co
dzien konfrontuje sie ze swoimi ograniczeniami, jak udziat w jakiej$ aktywnosci na rzecz innych
- rowniez potrzebujacych, stabszych. Bardzo wzmacnia tez podejmowanie przez dziecko dziatan
narzecz najblizszych - np. wspélne przygotowywanie positkéw, gdy dziecko uczy sie tez, ze inne
osoby maja swoje preferencje. Dziecko, w sposob konstruktywny, koncentruje sie na potrzebach
innych, uwzglednia je. Bycie potrzebnym innym jest bardzo wzmacniajacym przezyciem dla
dziecka z licznymi trudno$ciami i ograniczeniami.

Moéwiac o zasobach, trudno nie wspomniec o istotnym pojeciu jakim jest zjawisko resilience.
Koncepcja resilience koncentruje sie na wyjasnianiu fenomenu, jakim jest dobre funkcjonowanie
niektérych jednostek mimo niekorzystnych warunkéw zycia, przeciwnosci losu i/lub zdarzen
traumatycznych 23 Wyroznia sie trzy grupy zjawisk nalezacych do resilience:

a/ funkcjonowanie znacznie lepsze niz mozna by sie byto tego spodziewa¢ na podstawie

wiedzy o czynnikach ryzyka;
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b/ utrzymywanie sie dobrego funkcjonowania mimo wystapienia stresujacych doswiadczen;

¢/ dochodzenie do zdrowia po przezyciu traumatycznych wydarzen.

Resilience jest rowniez opisywany jako proces, ktéry obejmuje wzajemne oddziatywanie
catego spektrum czynnikéw ryzyka, podatnosci oraz czynnikow chronigcych®. Bywa takze
rozumiana jako proces rozwojowy, za pomoca ktérego dzieci nabywaja umiejetnosci korzystania
z wewnetrznych i zewnetrznych zasobdw po to, by osiagnac dobre przystosowanie (pozytywna
adaptacje) pomimo przesztych lub obecnie wystepujacych przeciwnosci losu®.

Waznymi tzw. czynnikami chroniacymi dziecko przed emocjonalnymi konsekwencjami
doznanych traum, ale tez aktualnych niepowodzen, jest rozwijanie indywidualnych zainteresowan
i talentéw - sportowych, artystycznych, zwigzanych np. z opiekg nad zwierzetami, szczegdlnie
w formie zorganizowanej, wérdd réwiesnikow. Jest to skuteczny sposéb na uwalnianie nadmiernego
napieciaemocjonalnego, doznawanie poczucia satysfakcjii przyjemnosci, a takze znacznie czesciej
niz w innych obszarach zycia - realnego sukcesu. Wokét wspélnych zainteresowan znacznie tatwiej
nawigzac pozytywne relacje rowiesnicze ,pomimo” czasem odmiennych, nietypowych zachowan
dziecka. Rodzice jednak czesto musza dokonad wyboru, ktéry zwigzany jest z ograniczonym
czasem ,wolnym”, z uwagi na duze obciazenie zwigzane z obowiazkami szkolnymi, gdy dziecko ma
trudnos$¢ z nabywaniem umiejetnosci edukacyjnych pomimo duzych wysitkow. Warto umawiaé sie
z dzieckiem, na pewne minimum osiagnie¢ szkolnych, ktére daje przestrzen do poswiecania czasu
na rozwijanie zainteresowan. Prawdopodobnie, aby dziecko mogto przezy¢ sukces, obnizenie
progu oczekiwan szkolnych na rzecz rozwoju innych obszaréw, da na to wieksza szanse.
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W CO SIE BAWIC?
ROZWOJ DZIECKA PRZEZ ZABAWE

Mgr Anna Szczypczyk

Psycholog dzieciecy, prowadzi Centrum Rozwoju Dziecka i Rodziny CRESCO. Zajmuje
sie zaréwno wspomaganiem rozwoju dzieci o typowym przebiegu rozwoju jak i dzieci

z zaburzeniami rozwojowymi. Posiada doswiadczenie w zakresie diagnozy oraz terapii
dzieci i mtodziezy z zaburzeniami rozwojowymi. Prowadzi takze konsultacje i warsztaty
wspierajace kompetencje wychowawcze dla rodzicéw i nauczycieli. Od kilku lat
wspotpracuje z Uniwersytetem Jagielloriskim prowadzac zajecia dydaktyczne. Jest
wspoétautorka publikacji “Zabawy dla dzieci z autyzmem?”.

Zabawajest charakterystyczna cecha dziecifnstwa. Niezaleznie od miejsca zamieszkania oraz
jezyka komunikacji, dzieci bawig sie. Ze wzgledu na ilos¢ czasu, ktorg poswiecaja zabawie
bywa ona okreslana jako ,,zawoéd dziecinstwa”. Na poczatku rozwazan na temat dzieciecej
zabawy nalezy okreslic jakie kryteria pozwalaja dziecieca aktywnosc uznac za zabawe.

Pierwszym, narzucajacym sie kryterium jest przyjemnosc jako motywacja, dla ktorej zabawa jest
podejmowana. Kryteriumto jest niewatpliwie kluczowe, jednak niewystarczajace. Badacze zwracaja
uwage takze na inne charakterystyki aktywnosci zabawowej'. Jest ona aktywnoscig posiadajaca
wewnetrzna regute, ktérej dziecko sie podporzadkowuje. Istnienie jawnych lub ukrytych regut jest
waznym aspektem zabaw dzieci. Wazng cechg zabawy jest takze jej roznorodnosci ,niedostownosé”.
Podejmowana czynnos¢ ma dodatkowe, czesto symboliczne znaczenie np. dziecko, ktére biega
udaje uciekajacego ztodzieja.

Jak rozwija sie zabawa?

Juz niemowleta bawia sie. Oczywiste jest jednak, ze zabawa kilkumiesiecznego dziecka rézni
sie od zabawy kilkulatka. Najpierw pojawia sie zabawa funkcjonalna. Polega ona na prostych,
powtarzajacych sie ruchach ciata, czasami réwniez z wykorzystaniem przedmiotéw. Zabawa
przedmiotami, ktéra pojawia sie w okresie niemowlecym, przeksztatca sie w zabawe konstrukcyjna.
Dziecko manipuluje przedmiotem w celu uzyskania efektu stworzenia czego$ np. buduje wieze
z klockéw, wrzuca klocki do wiaderka.

Zabawa konstrukcyjna rozwija sie z wiekiem i trwa przez caty okres przedszkolny. Od konca
drugiego roku zycia - przez caty okres przedszkolny - intensywnie rozwija si¢ zabawa tematyczna.
Istotg zabawy tematycznej jest wykorzystanie przedmiotu jako symbolu czego$ innego. Przyktadem
tego typu zabawy u najmtodszych - okoto dwuletnich dzieci - jest udawanie picia z zabawkowego
kubeczka lub przytulanie misia. U starszych dzieci, zabawa polega na odgrywaniu prostych
skryptow, takich jak: karmienie misia, parkowanie samochodu w garazu. Z biegiem czasu, zabawa
tematyczna staje sie ztozona i polega na odgrywaniu rél. Dzieci bawia sie udajac, ze sa rodzicami,
sprzedawcami w sklepie, odgrywaja takze role, ktérych inspiracja sa czytane ksiazki lub ogladane
filmy. Badania dowiodty, ze ten rodzaj zabawy korzystnie wptywa zardwno na rozwoj spoteczny
jak i poznawczy dziecka'. Pod koniec wieku przedszkolnego, coraz cze$ciej obserwujemy u dzieci
zabawy o charakterze gier z regutami. Przyktadem moga by¢ zaréwno zespotowe gry sportowe
jakigry stolikowe.
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Innym waznym aspektem rozwoju zabawy sa zmiany w zakresie jej spotecznej organizacji.
Poczatkowo dziecko obserwuje aktywnos$¢ réwiesnika - bawi sie¢ indywidualnie, co jednak nie
znaczy, ze nie jest zainteresowane tym, co robi inne dziecko.

Kolejnym etapem jest zabawa rownolegta bez ztozonych interakcji, czy wspétpracy. Dochodzi do
kontaktu lub wymiany, jednak dzieci zainteresowane s gtdwnie swoja wtasng aktywnoscia. Zabawy
rownolegte czesto wystepuja u dwu i trzylatkow. Zabawa asocjacyjna to taka, w ktorej dzieci bawia
sie we wspdlna zabawe, jednak zabawa ta nie jest podporzadkowana jednemu wspélnemu celowi,
arole nie sajasno okreslone. Dzieci bawig sie razem, ale bez planu; zabawa tworzona jest ,tui teraz”,
a jej temat moze sie zmieniac.

Pod koniec wieku przedszkolnego obserwujemy zabawe kooperacyjna. Dzieci podejmuja
wspolna zabawe, dziela sie rolami, a sukces zabawy zalezy od wspétpracy wszystkich jej uczestnikow.
Pomimo, iz powyzsza klasyfikacja zabaw (uwzgledniajaca ich poziom spoteczny) wprowadzona
zostata ponad sze$édziesiat lat temu, wspotczesne badania pokazuja, ze nadal jest aktualnal.
Warto jednak zwrdcic¢ uwage, ze nie u wszystkich dzieci rozwoj zabawy nastepuje w przedstawionej
kolejnosci. Niektdre dzieci przechodza bezposrednio od zabaw samotnych do kooperacyjnych, bez
fazy zabawy réwnolegtej. Wykazano takze, ze wczesniejsze kategorie zabaw nie musza zanikac
z wiekiem: u cztero i pieciolatkdw nadal obserwujemy zabawy samotne i rdwnolegte (u dwulatkow
beda to przewaznie zabawy funkcjonalne, u dzieci starszych zabawy konstrukcyjne).

Prowadzone przez badaczy poréwnania miedzykulturowe pozwalaja stwierdzi¢, ze dzieci na
catym Swiecie podejmujg aktywnosci o charakterze zabawy. Réznia sie one w poszczegdlnych
rejonach Swiata, ale jednoczesnie posiadaja wspdlne cechy. Opis zachowan wystepujacych w tak
odlegtych kulturowo spotecznosciach, jak plemiona zbieracko-towieckie (przyktadem moze by¢
indianskie plemie Parakana zamieszkujace potnocng Brazylie), pozwala zauwazy¢, ze zabawa jest
zjawiskiem powszechnym i wystepuje takze wérdd dzieci, ktorych otoczenie nie zacheca do zabaw,
przedktadajac koniecznosc pracy nad potrzebe zabawy. Badania miedzykulturowe wykazaty nie
tylko uniwersalno$¢ wystepowania zabawy, ale takze jej powszechne cechy. Wykazano, iz dzieci
nasladuja w zabawie zachowania dorostych oraz preferuja zabawe z réwiesnikami tej samej ptci.

W zabawie dzieci obserwowaé mozna réznice ptciowe - zaréwno dziewczynki jak i chtopcy
preferuja w zabawie aktywnos$ci zwigzane z czynno$ciami wykonywanymi przez rodzicéw tej
samej ptci. Jednoczes$nie w spotecznosciach zachodnich dzieci uznajg wieksza liczbe czynnosci
za adekwatne dla obu ptci (w tradycyjnych kulturach role ptciowe sga silniej okreslone). Rdznice
pomiedzy ptciami obserwuje sie réwniez w zakresie przestrzeni zabawy. Chtopcy zwykle bawia
sie na szerszym terenie, eksplorujac otoczenie, dziewczynki podczas zabawy wykorzystuja mniej
przestrzeni. Zaréwno w plemiennych, jak i przemystowych spoteczenstwach, dziewczynki maja
mniej czasu nazabawe ze wzgledu na oczekiwanie wiekszego zaangazowania w czynno$ci domowe.

Terapeutyczna funkcja zabawy

Zabawa rozwija zdolnosci intelektualne, mozliwosci twdrcze oraz umiejetnosci spoteczne
dziecka. Moze ona takze petnic¢ funkcje terapeutyczng wobec dzieci przewlekle chorych, narazonych
na stres oraz niepetnosprawnych. Wazne z punktu widzenia rozwazan nad terapeutycznym
znaczeniem zabawy jest udzielenie odpowiedzi na pytanie, kto sie nie bawi? Warto powiedzie¢
o dwdch grupach dzieci. Pierwsza stanowig dzieci, ktdre z racji trudnosci rozwojowych nie posiadaja
umiejetnosci kluczowych dla typowego przebiegu rozwoju zabawy. Te grupe stanowia dzieci
z zaburzeniami, ze spektrum autyzmu w przypadku ktérych ograniczony jest rozwoj wyobrazni
irozumienia spotecznego. Wskutek deficytéw rozwojowych, cze$é dziecizzaburzeniami ze spektrum
autyzmu nie podejmuje zabawy, ktéra wymaga symbolicznego uzycia przedmiotu. Jednoczes$nie
dzieci, u ktérych zaburzenie jest mniej nasilone moga bawi¢ sie z uzyciem wyobrazni, obserwuje sie
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jednak wich zabawie charakterystyczne dla zaburzenia cechy tj. sztywno$¢ myslenia, stereotypowe
uzycie przedmiotu lub wykorzystywanie tego samego scenariusza, trudno$¢ z przyjmowaniem
perspektywy i wspotpraca z partnerem zabawy.

Druga grupa dzieci, ktdre maja trudnos¢ z zabawa w udawanie s te przezywajace nasilony stres,
przyktadowo dzieci hospitalizowane. Kiedy obserwujemy, ze czestotliwo$¢ spontanicznej zabawy
dziecka zmniejsza sie, najczesciej jest to efekt doswiadczanego aktualnie stresu. Taka sytuacja
wystepuje na przyktad u przedszkolakéw, w ktérych domach pojawia sie mtodsze rodzenstwo.
Ten stan jest przewaznie przejsciowy. W ich przypadku wycofanie z aktywnos$ci zabawowej nie
jest powigzane z brakiem umiejetnosci, a aktualnym stanem emocjonalnym. W obu przypadkach
terapia z wykorzystaniem zabawy jest istotnym elementem wspomagania rozwoju dziecka, chociaz
dziatanie dorostego bedzie miato inny charakter.

W przypadku dzieci, u ktérych obserwujemy poziom zabawy ponizej oczekiwanego wzgledem
wieku, zadaniem dorostego bedzie modelowanie sposobu zabawy. Rodzic lub terapeuta moga
wykorzystac techniki takie jak: demonstracja zabawy konkretnym zestawem akcesoriéw, czyta-
nie ksiazek lub ogladanie filmow (bajek), a nastepnie zabawa w oparciu o scenariusz zaczerpnie-
ty z tych zrédet. Istotne jest dostosowanie poziomu zabawy do mozliwosci poznawczych dziecka.
Badania wykazuja, ze taki trening zabawy wspiera zaréwno umiejetnos$¢ bawienia sie zabawkami,
jak i $cisle z zabawg powigzane kompetencje tj. uwspdlnianie uwagi oraz kompetencje komunika-
cyjne?. W przypadku dzieci, u ktérych brak zabawy jest przejawem zahamowania emocjonalnego,
kluczowym terapeutycznym czynnikiem jest dostarczenie dziecku okazji do zabawy oraz wspiera-
jacego srodowiska. Elementem nieodzownym jest uwaznos$¢ dorostego w relacji, pozwalanie dziec-
ku na prowadzenie interakcji. Dorosty w ostrozny sposéb powinien pozwoli¢ dziecku odgrywac
w zabawie trudne dla niego przezycia. Nalezy dostarczyc¢ dziecku takiej formy kontaktu, w ktorej
dorosty koncentruje sie na jego potrzebach, zauwaza i podejmuje jego inicjatywy.

Zabawa jako postawa wobec wyzwan wychowawczych

Zabawa jest takze sposobem na budowanie relacji dorostego z dzieckiem. We wspotczesnych
nurtach wychowania podkresla sie role bliskosci oraz uwaznosci na dzieciece potrzeby. Zabawe
z dzieckiem traktuje sie jako narzedzie do budowania dobrej relacji. Lawrence J. Cohen, psycho-
log i psychoterapeuta, autor ksiagzki ,Rodzicielstwo przez zabawe”, opisuje znaczenie jaka ma
zabawa z dzieckiem w dekodowaniu znaczen ukrytych pod zachowaniem dziecka. Pokazuje, ze
warto wyjsc z roli rodzica, rozumianej jako bycie straznikiem norm i zasad i prébowaniem - po-
przez zabawe - da¢ dziecku szanse ,opowiedzie¢” o swoich przezyciach i motywach postepo-
wania. Zdaniem autora, zabawa dziecka ma wiele warstw znaczen, a zadaniem dorostego jest
zej$¢ na podtoge - zaréwno dostownie, nawigzujac kontakt twarza w twarz, jak i w sensie metafo-
rycznym - dotaczajac do dziecka w aktywnosci, w ktdrej czuje sie najlepiej. Podobng wskazéwke
przekazuje neuropsycholog Alvaro Bilbao®: ,Jesli chcesz zagtebi¢ sie w Swiat swojego dziecka
i dziata¢ z jego perspektywy, radzitbym ci usig$¢ albo potozyc sie na podtodze i rozejrzed z tej
wysokosci. (...) Siedzac tak nisko, uzyskasz komfortowy punkt obserwacyjny, z ktérego bedziesz
mogt ogladac rozwéj mdzgu swojego dziecka i jednoczesnie w nim uczestniczyc”.

Wychowywanie dzieci to nie jest tatwe zadanie. Rodzice czesto doswiadczaja frustracji, zniecier-
pliwienia i zmeczenia. Rodzicielstwo to ogromna odpowiedzialno$¢ ze wzgledu na nieréwnosé rela-
cji pomiedzy rodzicem, a dzieckiem. To dorosty musi dbac, przewidywac i wspierac.

W jaki sposob zadbaé wiec o to, by bycie rodzicem dawato wiecej satysfakcji, niz frustracji? Watro
zadbac o trzy sposoby wykorzystania zabawy jako narzedzia wychowania.

Pierwszym jest nastawienie na korzystanie z dobrych chwil i cieszenie sie nimi. Warto samemu
lub wspolnie z dzieckiem, codziennie przywotywac dobre chwile - skupi¢ uwage na tym co udato
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sie, sprawito rado$¢. Modelowanie to najwazniejsze narzedzie wychowania. Zwracajac uwage na po-
zytywne aspekty rzeczywistosci rodzic ma szanse zbudowac u dziecka pozytywne nastawienie do
$wiata i ludzi. Zwracajac uwage na drobne zmiany, postepy i dobre intencje rodzic pozwala dziecku
odczuwac satysfakcje i wiare we wtasne mozliwosci.

Drugim aspektem wychowania przez zabawe jest uzywanie zabawy jako narzedzia radzenia so-
bie z wyzwaniami wychowania. Czesto gdy dorosli wydaja polecenia lub kieruja do dziecka prosby,
oczekuja postuszenstwa i natychmiastowej reakcji. Czasem jednak dziecko nie podporzadkowuje
sie stawianym wymaganiom, odmawia wspotpracy, buntuje sie. Pojawiaja sie konflikty. Rodzic ma
woéwczas trzy plany dziatania do wyboru®. Plan A to jednostronne rozwiazanie sporu poprzez na-
rzucenie swojej woli. Rodzic sam decyduje, postanawia lub informuje dziecko o swojej decyzji, bez
mozliwosci jej negocjowania. Ten plan czesto sie sprawdza, jednak czasem eskaluje konflikty. Warto
wiec siegna¢ do planu B, kiedy wspélnie z dzieckiem rozwiazujemy problem. Plan ten wymaga zasto-
sowania trzech krokéw, tj. fazy empatii, gdy staramy sie rozumie¢ punkt widzenia dziecka, fazy de-
finiowania problemu, gdy dzielimy sie z dzieckiem opinig na temat problemu oraz fazy zaproszenia,
gdy w rozmowie z dzieckiem formutujemy satysfakcjonujace obie strony i realistyczne propozycje
rozwigzania problemu. Plan B to nie jest magiczne zaklecie, to inne podejscie do sytuacji proble-
mowych. To dtugofalowy proces polegajacy na wspoélnym rozwiazywaniu probleméw i zmieniajacy
charakter relacji rodzic-dziecko. Jest jeszcze plan C, ktéry zaktada, ze niektére problemy mozna roz-
wigzac odraczajac w czasie konfrontacje lub decyzje. Zdaniem autora ° dobrze sprawdza sie w odnie-
sieniu do mniej istotnych kwestii codziennych. Moim zdaniem, w przypadku wielu probleméw, takze
tych bardzo istotnych, odroczenie decyzji o podjeciu dziatania, stuzy wyborowi lepszych strategii.
Tutaj jest wtasnie miejsce na zabawe (przepracowaniu problemu za pomoca odgrywania rél), na po-
ruszenie trudnych spraw w czasie zwotanej w tym celu narady, gdy kazdy moze opowiedzie¢ o swo-
ich potrzebach. Gdy damy sobie i dziecku czas na to, by emocje opadty, by z perspektywy przyjrzeé
sie temu, co utrudnia funkcjonowanie rodziny, wzrasta szansa, ze znajdziemy rozwigzania oparte
na wzajemnym szacunku. Warto takze nie by¢ ,,smiertelnie powaznym” i wspolnie z dzieckiem po-
$miac sie z drobnych niepowodzen, wymienic rolami i bawi¢ w ten sposéb, ze teraz to dorosty jest
dzieckiem, ktore nie chce sie przebrac¢ w pizame lub sprzataé swojego pokoju. Poczucie humoru to
dojrzata strategia radzenia sobie ze stresem i wyzwaniami codziennosci, pozwélmy wiec dzieciom
nauczyc sie jej w rodzinnym domu.

Trzeci aspekt zabawy jako narzedzia wychowania to specjalny, wyjatkowy czas przeznaczony na
interakcje zdzieckiem - bez rozpraszajacych uwage, zaréwno dorostego, jak i dziecka, bodZcow. Taki
specjalny czas powinien znalez¢ rodzic dla kazdego dziecka. Jego czas i czestotliwo$¢ zalezne sg od
wieku dziecka. Stanowi on prewencje zachowan trudnych i takich jak nieche¢ do wspotpracy, upér
czy negatywizm. Dziecko, ktore ma staty i regularny dostep do wytacznej uwagi rodzica nie musio tg
uwage walczy¢. Gdy dziecko czuje wiez i dobra relacje chetniej wspotpracuje z dorostym. Rodziciel-
stwo przez zabawe daje dziecku skrzydta i korzenie, czyli wiare w siebie oraz bliskos¢ i relacje, od
ktorej nie chce uciekac.
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DZIECKO Z FASD W KONTEKSCIE
RODZINY Z PROBLEMEM
UZALEZNIENIA OD ALKOHOLU

Mgr Maria Matgorzata Kalenczuk

Psychoterapeuta i specjalista terapii uzaleznien. Posiadam kilkunastoletnie
doswiadczenie zawodowe w obszarze leczenia uzaleznien oraz psychoterapii ré6znych
zaburzen, w tym cztonkéw rodzin oséb uzaleznionych i psychoterapii mtodziezy. Pracuje
w Klinice Psychiatrii Dorostych Dzieci i Mtodziezy Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie
oraz prowadze prywatny gabinet w ramach wspétpracy z Centrum Dobrej Terapii

w Krakowie.

Problematyka naduzywania alkoholu w rodzinie lub innych srodkéw przez rodzicow ma
powazne konsekwencje dla bezpieczenstwa, zaspokajania potrzeb oraz rozwoju dzieci.
Szczegolnie w sytuacji, gdy uzalezniona jest matka dodatkowo rozwaéj moze by¢ powiktany
przez Zespot Zaburzen Zwigzanych z Wewnatrzmacicznym Narazeniem na Dziatanie
Alkoholu - FASD. W zwigzku z niemoznoscia sprawowania opieki, nasileniem uzaleznienia
czesc dzieci trafia do opieki instytucjonalnej, gdzie pewna grupa trafia do adopcji.

Nie bedesie skupiatanaaspektach dotyczacychadopcjii FASD, ale nazarysie psychologicznym
funkcjonowania dziecka w rodzinie z problemem uzaleznienia, mozliwych mechanizmach
sprzystosowawczych - przetrwania” w rodzinie dysfunkcyjnej. Odniose sie do kilku aspektéw
miedzy innymi tematyki ksztattowanej osobowosc i tozsamosci, wchodzenia w ,pewne” role
jak i zjawiska parentyfikacji @ - odwrécenia rél. Kiedy myslimy o ,wystarczajagco dobrym”
rodzicielstwie to odnosimy sie do empatii rozumianej jako zdolnos¢ réznicowania mysli i uczuc
drugiej osoby oraz zdolno$¢ do dostosowania wtasnych reakcji do stanéw i emocji innego. Rodzic
empatyczny potrafi oferowaé dziecku ,cztery A”-uwage (attention), akceptacje (acceptance),
pochwate (approval) oraz mitos¢ (affection). Jesli rodzice nie potrafig zapewni¢ dziecku takiej
relacji, musi ono czesto, aby psychicznie przetrwad, troszczy¢ sie nie tylko o siebie, ale takze
o swoich opiekunéw. Aby samo dosta¢ opieke, musi najpierw zaopiekowac sie rodzicem co
moze na trwale nadwyrezyc¢ zasoby rozwojowe dziecka. Zaburzy¢ jego potrzeby , czy wrecz by¢
zrédtem traumy rozwojowej. Juz w okresie niemowlecym ten proces toczy sie, malenkie dziecko
zalezne od matki, ktéra sama ma problem ze soba, jak w uzaleznieniu jest szczegdlnie narazone
na to naduzycie. Matka niedojrzata, czesto bedac ofiarg swojego dziecinstwa, deprywacji
i nierozwigzanych relacji z przesztosci niejako ,zaraza” wtasnag trauma dziecko. Niedojrzatej,
uzaleznionej czy depresyjnej matce trudno dostroi¢ sie, odczytaé potrzeby emocjonalne
izaleznosciowedziecka.Dzieciosébuzaleznionych niedoswiadczaja wielebliskosciipozytywnych
uczué¢ ze strony rodzicow, ktérzy sa pochtonieci swoja wewnetrzng walka z uzaleznieniem.
Dotyczy to zarébwno osoby pijacej, jaki wspotuzaleznionego matzonka. Danez literatury pokazuja,
ze osoby, ktére opiekowaty sie ,ponad sity” instrumentalnie lub emocjonalnie swoimi rodzicami,
czesto cierpig na depresje, wykazuja niskie poczucie wtasnej wartosci, przezywaja wzmozony
wstyd i poczucie winy. Niejednokrotnie maja problemy w relacjach z innymi ludzmi, unikaja
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bliskosci, dewaluuja swoje ciato, cierpig na zaburzenia seksualne i choroby psychosomatyczne.
Niekiedy, demonstrujac przed sobg i przed Swiatem obraz ,pseudodorostosci”, uwazaja sie za
bardziej od innych dojrzate i lepiej przystosowane spotecznie. Oprécz negatywnych skutkow
odwrécenia rol w rodzinie bywaja sytuacje, gdy przedwczesne stawanie sie dorostym pozwala na
wyksztatcenie sie odpowiedzialnosci i troski o innych ludzi, czyli sprzyja rozwojowi osoby. Fakt
bycia ,, dorostym dzieckiem: nie ma wéwczas charakteru brzemienia (K. Schier). W literaturze
wiele jest przyktadéw na symboliczne znaczenie roli heroizmu, pracy ponad sity, wstydu,
winy i kary, z ktorymi zmagaja sie dzieci oraz opuszczajacych rodzicow w sferze emocjonalnej
lub dostownie fizycznie. Tutaj mit o Herkulesie, jego nadprzyrodzonej mocy i bohaterstwie,
ale i tragedii, czy bajka o Kopciuszku, biednej opuszczonej sierotce troszczacej sie o potrzeby
innych odzwierciedlaja te dylematy. Dziecko nie moze by¢ ,soba” kroczyé swoja droga, ale
jego tozsamos¢ wowczas moze tworzy¢ fatszywe zreby bedace ,cze$ciami innych”, tak zwane
fatszywe Ja. Dziecko, na ktérego dorosty nie odpowiada w adekwatny i wrazliwy sposob tez
nie moze ,odkryc siebie”. Skupienie sie na rodzicielskich potrzebach, a nie swoich w naturalny
sposob zaburza rowniez tak wazna faze autonomii i tworzenia wtasnej autonomicznej
osobowosci. Tak zwanej separacji - indywiduacji. Woéwczas dorosty pozornie jest dorostym.
Nie przeszedt pomyslnie kolejnych etapdéw rozwojowych. W literaturze i psychoterapii méwimy
woéwczas o specyfice zaburzen funkcjonowania oséb dorostych, ktére wychowaty sie w rodzinie
z problemem uzaleznienia od alkoholu. ,, To osoby doroste, u ktérych sita zapisu traumatycznych
wydarzen zyciowych w rodzinie z problemem alkoholowym przekroczyta mozliwosci zaradcze
ich systemu samoobrony, pozostawiajac trwate $lady w obrazie siebie i funkcjonowania
osoby, o cechach ztozonego stresu pourazowego, natozonego na rézne konfiguracje cech
osobowosci ,(A. Litwa). Zycie w cieniu choroby swoich rodzicow (uzaleznienia, zaburzen
psychicznych lub tez innych problemoéw) predysponuje dzieci do podejmowania specyficznych
rél w celu utrzymania homeostazy rodzinnej. Przyktadowo Bohater rodzinny to najczesciej
najstarsze dziecko, odpowiedzialny za rodzine, przecigzony zadaniami, poswiecajacy wtasne
potrzeby tak zwany ,trzeci dorosty”. W dorostosci takie osoby moga sie czu¢ rozgoryczone,
z pretensja do losu o pozbawione dziecifstwo. Zyjagc w napieciu pozbawieni s umiejetnosci
spontanicznego cieszenia sie, zabawy, relaksu, cierpig na schorzenia psychosomatyczne. , Koziot
ofiarny” natomiast stwarza wiele probleméw wychowawczych, osoby w roli kozta ofiarnego
sg konfliktowe, agresywne, brak im internalizacji norm. Rodzina z problemem alkoholowym
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nierzadko obarcza go odpowiedzialnoscia za trudnoscirodzinne, a funkcja tej roli jest odwrdcenie
otoczenia od rzeczywistych probleméw rodziny. W dorostosci czesto potrzebuje pomocy
psychiatrycznej. Z kolei ,maskotka” to czesto najmtodsze dziecko, uzywane do uspokajania, gdy
rodzic uzalezniony wyraza negatywne emocje czy pocieszania niepijacego rodzica. Sktonnos¢
do zartdw moze mie¢ negatywne nastepstwo odcinania sie od uczu¢ trudnych, zaprzeczania
smutkowi. Cecha ta moze ulec utrwaleniu. Natomiast ,,dziecko niewidzialne”, czesto obsadzone
w tej roli to dziecko $rodkowe, nie mogace znalez¢ sobie w niej miejsca. Sa to dzieci, o ktorych
nikt nie pamieta, ktore istniejg ,tak jakby”. Dziecko ucieka w swéj wewnetrzny Swiat marzen
i fantazji. Tworzy wtasny $wiat, w ktérym ma kontrole. Deficyty w kontaktach spotecznych, stabe
umiejetnosci interpersonalne spychaja je na margines samotnosci. To cena jaka ptaca (Guziak).
Dzieci te moga by¢ szczegdlnie narazone na ucieczke w wirtualny $wiat internetu, gier czyniac je
podatnymi na ta forme uzaleznienia behawioralnego. Te role czy cechy nie musza by¢ ,sztywne”,
moga by¢ pewng ogblng charakterystyka. Dzieci wychowujace sie w problemowej rodzinie,
nie majace konstruktywnych wzorcéw regulacji emocjonalnej i wsparcia sa bardziej narazone
na rézne zaburzenia psychiczne, zachowania, uzaleznienia - identyfikuja sie z rodzicem. Czy
tez pomimo cierpienia czuja sie ,przymuszeni do lojalnosci do swoich rodzicow i powtorzenia
ich trudnej historii zycia. Dzieci, ktére przezyty dramat rozdzielenia, a zarazem drugiej szansy
jakim moze by¢ dar otrzymania nowych ,wystarczajaco dobrych rodzicéw”, kryja w sobie wiele
urazéw oraz historii blizszej basni o Kopciuszku czy mitowi o Herkulesie. Ale jednoczesnie dzieki
Swiadomym ,nowym rodzicom”, ktérzy nie zaprzecza tamtej czesci dziecka, przyjma je pomimo
wielu trudnosci, dane jest napisanie innej opowiesci. Chrzastowski i De Barbaro okreslaja
ta opowies$¢ ,alternatywna”. Tak sie dzieje w psychoterapii, gdy mozliwe jest przerwanie
powtarzania urazu, a miedzypokoleniowy przekaz, dotyczacy nie swojej roli czy odwracania roli
ma szanse sie zatrzymac. Mysle, ze ta symbolika odnosi sie do tematu dziecka adoptowanego,
czy dziecka z FASD, ktore kazde ma swoja niepowtarzalna osobowos¢.
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WOKOL TRUDNYCH EMOCJI
-,NIEGRZECZNE" DZIECKO

Mgr Magdalena Sabik

Pedagog, trener Szkoty dla Rodzicow i Wychowawcédw. Ukonczyta pedagogike specjalna na
Uniwersytecie Pedagogicznym oraz Studium Pomocy Dzieciom z Autyzmem

iich Rodzinom. Od wielu lat zajmuje sie zaréwno diagnoza i terapia dzieci z zaburzeniami
rozwoju jak i wsparciem ich rodzicéw. Certyfikowany trener Pozytywnej Dyscypliny.

Mama czwérki dzieci.

Grzeczne, niegrzeczne dziecko... Nikt tak do korica nie wie, co kryje sie za tym stwierdze-
niem. Pewne natomiast jest, ze kazdy rodzic czuje sie lepiej, kiedy styszy, ze jego dziecko
jest grzeczne. Kazdy pragnie by stuchato polecen, odktadato zabawki na miejsce, byto postusz-
ne, po prostu wspotpracowato. Tymczasem codziennie rodzic dziecka z trudnosciami rozwojo-
wymi boryka sie z wyzwaniami, ktorych inni nawet nie s w stanie sobie wyobrazic.

Czasem wszystko przebiega zgodnie z planem, ale bywaja takie dni, w ktérych juz od samego
rana jest trudniej. Ta sama aktywnos¢, jednego dnia jest przyjemna dla dziecka, ale innego zupet-
nie odwrotnie. Reakcje dziecka mogg by¢ nieprzewidywalne. Czasem nie dziata nic, zadne stowa.
Emocje biorg gore. Dziecko krzyczy, rzuca butem i ktadzie sie na podtodze w sklepie, rodzic ma dos¢.
Sytuacja staje sie nieprzyjemna. Dochodzi do swoistej wymiany emocji pomiedzy dzieckiem a rodzi-
cem. Rodzic nie chce i nie ma sit szarpac sie z dzieckiem, ale czuje, ze nie ma innego wyjscia. Przeciez
nie moze pokazac, ze sobie nie radzi. Wiele emocji miesza sie w tej sytuacji, ztos¢ na dziecko, albo
na siebie, na sytuacje, wstyd, czasem upokorzenie, zawdd, napiecie, ale tez poczucie osamotnienia.
Nikt nie jest w stanie zrozumie¢ tego, co czuje rodzic dziecka niepetnosprawnego w takiej chwili.
Jego reakcja w duzej mierze zalezy od tego, jaka interpretacje zachowania przyjmie. Istnieje wiele
czynnikéw, ktére o tym decyduja. Stan fizyczny i psychiczny, w jakim sie znajduje. Zdecydowanie
czesciej reagujemy ztoscia, kiedy sami jesteSmy w gorszej formie. Zmeczenie, niezaspokojone po-
trzeby, trudny dzief w pracy. To wszystko stanowi ogromne obciazenie dla rodzica, ktory resztkami
sit probuje sprosta¢ swojemu zadaniu. W tym miejscu, konieczne jest spojrzenie na siebie w tej wy-
magajacej roli. Obarczanie poczuciem winy w zwigzku z zachowaniem dziecka, nikomu nie pomoze.
Niezwykle wazne jest zaopiekowanie swoich potrzeb, spojrzenie z tagodnoscia nie tylko na dziecko,
aleinasiebie. Cwiczenie umiejetnosci oddzielenia swoich emocji od emocji dziecka. Kluczowym wy-
daje sie pytanie: co moge dla niego zrobi¢? Wiekszo$¢ rodzicdw ma tendencje do statego zamartwia-
nia sie sytuacja dziecka. Tymczasem martwienie sie, jest jak krecenie sie w kotko, bez drogi wyjscia.
W gtowie przewijaja sie mysli o tym jak jest Zle i jak ciezko. W takim stanie trudno znalez¢ sensowne
rozwigzanie. Kolejnym czynnikiem jest przypisywanie ztej intencji, np. robi mi na zto$¢, jest uparty,
chce co$ wymusic. Trudno jest zachowac spokdj majac takie mysli. Rodzic moze tez reagowac odru-
chowo, czyli w taki sposéb jak reagowali jego rodzice w podobnych sytuacjach. To sie nie sprawdza.
Kary nie dziataja, lub dziataja destrukcyjnie. Nagrody réowniez nie przynosza pozadanych efektow.
Potrzebne jest $wiadome uzywanie narzedzi wychowawczych dostosowanych do potrzeb dziecka
i rodziny. Potrzebna jest wieksza wrazliwo$¢ spoteczenstwa, umiejetnosc patrzenia z empatia, nie
wspotczuciem i oceng. Potrzebne s stowa: czy moge jako$ pomdc? Potrzebne jest zrozumienie.
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Zanim podejmiemy dziatanie, konieczna jest uwazna analiza przyczyn. Czy to zachowanie wynika
zniezaspokojonych potrzeb? Jakich potrzeb? Co mozna zrobi¢, zeby o nie zadba¢? Czy to zachowanie
jest wynikiem przeciazenia organizmu dziecka? A moze s3 to zachowania typowe dla wieku? Albo
wynikajace z trudnosci rozwojowych. Niektére moga by¢ zwiazane z naszym dziataniem. Jesli uda
sie znalez¢é mozliwa przyczyne zachowania, tatwiej bedzie znalez¢ rozwigzanie.

Wida¢ tylko zachowanie. Nie wida¢ tego, co moze by¢ przyczyna. Zatem reakcja zwrdcona
tylko na czyn jest mato skuteczna. Swiadomo$¢ tego, co sie dzieje we mnie, jako rodzicu jest
pierwszym krokiem. Jakie mam uczucia, jakie mysli mi towarzysza i jakie mam strategie na
radzenie sobie ze stresem w takich sytuacjach?

Oczywistym jest fakt, ze musimy zajac sie dzieckiem. Jednocze$nie dziecko i rodzic oddziatowuja
nasiebieiz pewnosciato niedziecko pierwsze sie uspokoi. Dlatego tak wazna jest umiejetnos¢ wgladu
w siebie i proba wyciszenia trudnych emocji. Juz samo ich zauwazenie, nazwanie moze okazac sie
pomocne. Warto spojrze¢ na dziecko i przyjac strategie dwutorowa. Z jednej strony dziatanie tu
iteraz,zdrugiejwyprzedzanie trudnych sytuacji. Pomocne moze okazac sie spojrzenie z perspektywy
dziecka. Na przyktad w sklepie jest za duzo rzeczy, jest za goraco, albo za zimno, za duzo ludzi
i Swiatet, za duzo koloréw. Nigdy nie wiadomo, jak dtugo potrwaja zakupy i czy po odejsciu do kasy
pojedziemy do domu, czy moze bedziemy kupowac buty. Gtod, pragnienie, zmeczenie, wszystkie te
czynniki bardzo ostabiaja i tak delikatny system nerwowy dziecka. Dochodzi do przeciazenia, ktore
moze wygladac jak atak furii, czyli tak zwane niegrzeczne zachowanie. Mata rzecz doprowadza do
wybuchu. Taki wybuch paradoksalnie pozwala dziecku odzyska¢ rownowage. Dziecko potrzebuje
wsparcia, spokoju i zapewnienia poczucia bezpieczenstwa. Czym jest zapobieganie trudnym
sytuacjom? Rodzic najlepiej zna swoje dziecko i dobrze orientuje sie w jego potrzebach oraz tym,
jakie sygnaty pozawerbalne wysyta. Potrafi precyzyjnie je odczytac. Dziecko, ktdre Zle sie czuje, zle
sie zachowuje. Dlatego nalezy wykluczy¢ wszystkie mozliwe przyczyny somatyczne. Konieczne jest
sprawdzenie, w jakim stopniu dziecko ma zaspokojone podstawowe potrzeby fizjologiczne. Dziecko,
ktére ma trudnosci z komunikowaniem swoich potrzeb, moze nie radzic¢ sobie z gtodem, ale tez ze
zmeczeniem. To wazne czynniki, ktore szybko wywotuja kryzys. Wiele mozna by mowic¢ o samym
funkcjonowaniu mézgu dziecka, szczegélnie tego, ktdre ma trudnosci rozwojowe. Co sie dzieje z jego
mozgiem w sytuacji stresujacej? Jak funkcjonuje? W kazdej chwili mdzg dziecka musi radzi¢ sobie
zogromnailoscig informacji. Koniecznym elementem zapobiegania kryzysom jest zatem znalezienie
mozliwosci odpoczywania, relaksowania sie, regenerowania sit. To wazne umiejetnosci, niezbedne
do zycia. Wazne nie tylko dla dziecka, ale i dla rodzica. W jakim stopniu rodzic regeneruje swoje sity?
Jak odpoczywa? Na ile ma $wiadomos¢, ze to ma ogromny wptyw na jego reakcje.

Jakimi narzedziami dysponujemy we wspotczesnych podejsciach
wychowawczych?

Zaakceptuj uczucia dziecka. Przyjmij je, jako informacje o tym jak sie czuje. Same emocje, nie sa
ani dobre ani zte. One sg neutralne. Mozna je okreslac, jako przyjemnei nieprzyjemne. Ocenie moze
podlega¢ dopiero czyn, ktéry powstaje pod ich wptywem. W tym miejscu warto uczy¢ dziecko,
jak wyrazac¢ emocje w sposéb akceptowany spotecznie. Pozytywna dyscyplina proponuje koto
ztosci. Czyli ¢wiczenie, w ktérym wspélnie z dzieckiem zastanawiamy sie, co mozna zrobi¢, kiedy
cztowieka ogarnia ztos¢. Dzieki temu w sytuacji trudnej, dziecko moze siegna¢ do przepracowanego
schematu i uczy¢ sie nowego postepowania. Fakt, ze rodzic nazywa emocje dziecka, moze rowniez
da¢ muinformacje, ze kto$ je rozumie. Dziecko jest przepetnione emocjami, zyje tym, co teraz czuje.
Potrzebuje wsparcia tu i teraz. Akceptuj uczucia, ogranicz dziatania. Przejmij odpowiedzialnos¢.
W wielu sytuacjach konieczne jest ograniczenie zachowania dziecka, jesli jest destrukcyjne.
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Wtasnie po to by nauczyc¢ dziecko innego schematu postepowania. Akceptujac uczucia dziecka, nie
zapominaj o swoich.

Kolejnym krokiem jest odpowiednia komunikacja. Warto przyjrzec sie temu, w jaki sposéb wy-
razamy nasze prosby, jak formutujemy komunikaty. Czesto rodzice méwig dziecku, czego nie moze
robi¢. Skutek jest odwrotny, gdyz dziecko zapamietuje to, co jest na kofcu zdania. Np. nie skacz!
Styszy: skacz. Stawiamy dzieciom zbyt wiele zakazéw, to sprawia, ze nie sg w stanie im sprostac.
Zamiast mowic dziecku, czego nie powinno robi¢, powiedz, co ma zrobi¢. Zamiast: ,nie bij”, lepiej
powiedzie¢: ,dotykaj delikatnie”. Méw mniej. Uzywaj stow jak sygnatdéw do dziatania np. ,$niadanie”
zamiast méwic: ,zrobitam $niadanie i juz czekam pot godziny az zejdziesz na dét, styszysz, czy nie?”
Dziecko szybko przestaje stucha¢, im mniej stdw tym wieksza szansa, ze ustyszy. Badz czytelny. Jesli
mowisz, ze idziemy na spacer to oznacza, ze wychodzimy. Pewna stato$¢, przewidywalnos$¢, moga
wesprzeé rozumienie sytuacji i co za tym idzie poprawi¢ funkcjonowanie dziecka. Dorosli, uzywa-
ja kalendarzy i telefondw komdrkowych, zeby lepiej sie organizowac. Jakie narzedzie ma dziecko?
Zwykle informacje stowna, czasem plan lekgji, ktory nie zawsze jest czytelny. Byé moze cenng pomo-
ca okaze sie plan na kazdy dzien. Inng pomoca w komunikacji moga by¢ symbole graficzne. Wiele sy-
tuacji, w ktérych dziecko nie radzi sobie zemocjami jest wynikiem braku poczucia bezpieczenstwa.
Dorosty wie, jaki jest dzien tygodnia i ze po potudniu przyjda goscie? Czy dziecko zna ten plan? Czy
tez zyje w nieustannym chaosie, nie wiedzac, co sie dzieje, prébujac dostosowac sie do sytuacji? Co
wychodzi raz lepiej, raz gorzej. Jezeli wybieram sie z dzieckiem do sklepu to moze warto zabrac ze
soba liste zakupdw i pokazywac dziecku, co z niej ubywa, ile jeszcze zostato produktéw do kupienia.
Plan, moze sta¢ sie narzedziem, ktére znaczaco wptynie na zachowanie dziecka.

Dotyk. Z pewnoscig kazdy do$wiadczyt mocy dotyku. W przypadku dzieci z problemami
rozwojowymi sytuacja jest troche bardziej skomplikowana, gdyz tylko rodzic wie, jaki dotyk
jego dziecka uznaje za przyjemny, a jaki sprawia mu boél. Jego nadwrazliwo$¢ lub zbyt niska
wrazliwo$¢ w tym obszarze, moze by¢ pewnym utrudnieniem. Niemniej jednak przytulenie
dziecka, ktérym targaja silne emocje, moze byc¢ dla niego wspierajace. Podobnie rodzic, ktéory ma
w sobie nieprzyjemne emocje zwigzane z dang sytuacja, moze poprosic o przytulenie.

Innym narzedziem jest: pozytywna przerwa. Czas na ochtoniecie. Potrzebny dziecku
i rodzicowi. Neurony lustrzane dziataja w taki sposob, ze dziecko widzac nasza zto$¢ przezywa ja
jak swoja. Trudno jest sie uspokoic, kiedy patrzymy na rozztoszczong twarz drugiego cztowieka.
Dlatego warto czasami zaproponowac chwile przerwy. Nie izolacji za kare, ale przerwy na
uspokojenie sie. Rodzic powinien zaglada¢ do dziecka i co jaki$ czas zadac pytanie, czy jeste$
juz gotowy, zeby wrocic¢? Rodzic, moze sobie da¢ prawo, do tego, ze potrzebuje chwili dla siebie.

Wychowanie dziecka z trudnos$ciami rozwojowymi jest wyzwaniem. Dlatego na koniec
zostawitam ostatnie narzedzie, jakie chciatabym tu przedstawi¢. Jest to: specjalny czas. Mowi sie
o konieczno$ci dawania dziecku systematycznie specjalnego czasu. Takiego, ktéry jest tylko dla
niego. Jest budowaniem relacji i napetnianiem zbiornikéw emocjonalnych. W tym miejscu, jednak
pragne zwroci¢ uwage, by kazdy rodzic znalazt specjalny czas rowniez dla siebie. Bo jego potrzeby
sg rownie wazne jak potrzeby dziecka. Zadanie, ktére ma do wykonania wymaga specjalnych sit.
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JAK ZADBA¢ O SIEBIE
W KONTEKSCIE OPIEKI
NAD DZIECKIEM Z FASD

Mgr Magdalena Sabik

wJedng z rzeczy, ktérej sie dowiedziatam, a z ktérej wezesniej nie zdawatam sobie sprawy,
jest to, ze musze pomac sobie i wobec siebie miec takg samq cierpliwosé¢ i wole wybaczania
jak wobec corki. Musiatam sie nauczy<, wbic sobie do gtowy, ze zte zachowanie cérki nie
ma zwigzku ze mng ani z moim rodzicielstwem (na pewno w wiekszosci przypadkow!),
lecz ztym jak ona sie w danej chwili czuje i jakie ma potrzeby”.

(Laura Markham Spokojni rodzice, szczesliwe dzieci.)

Co to znaczy pomoc sobie? Jak zadbac o siebie, by lepiej wspierac bliskich? Dlaczego w ogéle
zajmowac sie rodzicem, skoro to dziecko ma problemy? A moze wystarczy skutecznie
pomagac dzieciom?

Rodzica moze dziwi¢ fakt, ze stewardesy w samolocie instruuja, Ze w razie zagrozenia, maske
tlenowa zaktada najpierw rodzic, dopiero potem dziecko. Odpowiedz jest prosta. Kiedy rodzic
straci przytomno$¢, nie pomoze dziecku. Rodzic, ktory zadba o siebie, moze uratowad siebie
i dziecko.

Czy ta prawda dotyczy tylko sytuacji w samolocie? Co sie dzieje z dzie¢mi, kiedy rodzic zaczyna
odczuwac skrajne zmeczenie, kiedy zaczyna brakowa¢ mu sit do tego by unies¢ kolejny dzien.
Kazdego dnia zaspokaja potrzeby dziecka, odktadajac wtasne na pdzniej. Tymczasem, pojawiaja
sie trudne uczucia. Zto$¢, nieched, zal, rozczarowanie, poktady smutku, ktory trudno okreslic.
Dziecko widzi rodzica w takim stanie, ale nie potrafi tego zrozumie¢. Rodzic moze sie martwic
tym, jak szybko traci cierpliwos¢, jak gwattownie reaguje w réznych sytuacjach. W rodzinie
ros$nie napiecie. Dorosty odczuwajacy zto$¢ czy smutek chce ukryc te uczucia, chce je odsunac od
siebie. Mato kto zastanawia sie nad faktem, Ze to sygnaty niezaspokojonych potrzeb. Uczucia to
wazny obszar zycia kazdego cztowieka. Niestety wielu z nas, traktuje je jak niechcianego goscia.
Tymczasem, kazde uczucie to informacja. Przyjemne uczucia sg oznaka zaspokojonych potrzeb,
atetak zwanetrudne uczucia, ktorych najczesciej nie chcemy, informuja o tym, ze nasze potrzeby
nie zostaty zaspokojone. Uczucia sg jak fala, przychodza i odchodza, niezaleznie od tego czy nam
sie to podoba czy nie. Jedyne co mozemy zrobic to potraktowac je powaznie, zauwazy¢, nazwac,
uswiadomic sobie ich istnienie.

Obserwuje sie pewna presje spoteczna, ktdra stawia dziecko na pierwszym miejscu, a rodzica
zmusza do bycia idealnym. Wystarczy przejrze¢ strony internetowe poswiecone tematowi
wychowania. Majac te wiedze, wielu rodzicow dazy do tego by stac sie najlepszym w swojej
roli. Rodzic idealny? Czyli jaki? Czy dziecko potrzebuje doskonatego rodzica, ktéry nie popetnia
btedéw? Rodzica, ktéry jest zawsze usmiechniety, tryskajacy energia i humorem? Takiego,
ktory nigdy sie nie ztosci. To nierealny obraz, do ktérego samo dazenie, moze miec¢ zty wptyw
na rodzine. Dlaczego? Rodzic, ktéry sam nie popetnia btedéw, nie ma tolerancji na btedy dzieci.
Kazda trudna sytuacja z dzieckiem w roli gtdwnej, moze wzbudza¢ w nim poczucie winy. ,,Jestem
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ztym rodzicem, skoro moje dzieci tak sie zachowujg”. Wielu autoréw postuguje sie okresleniem
srodzicwystarczajaco dobry”. Czylitaki, ktdra dba o potrzeby dziecka w stopniu wystarczajacym,
nie zapominajac o sobie. Taki, ktéry ma swiadomos¢, ze popetnia btedy, ze czasem co$ sie nie
udaje. Dzieki takiej postawie unika obarczania sie poczuciem winy.

Jednoczesdnie, kazdy chce by¢ dobrym rodzicem. Dlatego poswieca dzieciom wszystko co
ma, daje catego siebie. Nawet jesli gtosno nie przyznaje sie do tego, pod$wiadomie oczekuje
wdziecznosci. Niestety nie ma rownowagi w dawaniu i braniu. Dziecko bierze. Ten uktad nie
zaktada sprawiedliwej wymiany. Istnieje putapka rodzicielstwa. Matka, ojciec bedac wrazliwymi
na potrzeby dzieci, moga zaniedbac wtasne potrzeby. Wszystko w dobrej wierze, troszczac sie
o dziecko. Tymczasem kazdy w rodzinie jest tak samo wazny, cho¢ kazdy petni inng role. Faktem
jest, ze rodzice sg odpowiedzialni za zaspokajanie potrzeb dzieci. Warto jednak uzmystowic
sobie, ze potrzeby rodzica sa réwnie wazne. Jesli rodzic nie zadba o ich zaspokojenie, nie bedzie
w stanie zadba¢ o dziecko w dtuzszej perspektywie czasu. Zatem pomoéc sobie, to pierwsze
zadanie rodzica, ktéry wychowuje dziecko z trudno$ciami rozwojowymi, ale nie tylko. To zadanie
dla kazdego rodzica. Co to znaczy i jak to zrobic¢?

Pierwszym krokiem jest umiejetno$¢ stuchania swoich mysli, przygladania sie uwaznie
tre$ciom jakie przeptywaja przez umyst. Co méwi ten wewnetrzny gtos? W jaki sposéb moéwi? Czy
jest krytyczny, oceniajacy? Czy tagodny, cierpliwy? Ustyszed siebie to zatrzymac sie na chwile, by
postucha¢ zuwaga. Nie mozna ustyszec siebie, jesli jest sie w ciagtym biegu. Nikt nie zwolni pedu
naszego zycia, jesli sami tego nie zrobimy. Kolejny krok to nazwanie uczu¢, jakie sie pojawiaja
w konkretnych sytuacjach. Co moéwia, o czym mnie informujg? Jakie potrzeby zaspakajam
w swoim zyciu? A jakie zostawiam, bo nie ma dla nich miejsca? Mozna zada¢ sobie pytanie: co ja
czuje, czego potrzebuje?

Warto przemysle¢ temat dotyczacy przekonan na temat rodzicielstwa. Jakie mysli towarzysza
temu procesowi? Moze: ,moim zadaniem jest wychowac¢ szczesliwego cztowieka”, albo ,to ode
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mnie zalezy jakim bedzie cztowiekiem”, ,matka jest odpowiedzialna za spokdj w rodzinie” i wiele
innych. Przekonania ksztattuja sposéb myslenia. Moga mieé realny wptyw na to, jak rodzic
funkcjonuje w codziennym zyciu, jak reaguje w trudnej sytuacji. Czy szuka rozwigzania? Czy obarcza
sie odpowiedzialnoscia za to co sie dzieje w jego rodzinie. Warto zacza¢ przygladac sie myslom,
ktore pojawiaja sie w réznych sytuacjach w naszej gtowie. Np. kiedy rodzic odczuwa zmeczenie,
moze pojawic sie mysl ,,nie mam sity, nic mi sie nie chce, zycie mnie dobija”, taka mysl, negatywnie
wptywa na nastepny krok, ktéry nalezy zrobi¢. Moze nawet zablokowac konkretne dziatanie. Dobrze
jest uchwycic te mysl, ajednoczes$nie rozpoznac uczucie jakie sie pojawito. Przeformutowanie mysli
moze pomdc wyjs¢ z kryzysu rodzicielskiego. Podjac inna decyzje. Taka, ktéra bedzie skierowana
na rozwigzanie. W tym przypadku zadbanie o potrzebe wypoczynku.

Co zatem zrobi¢, kiedy pojawiaja sie pierwsze symptomy wypalenia w roli rodzica? Co zrobic,
zeby te symptomy sie nie pojawity? Czy jest jaki$ sposdb, by nie zaniedbujac dzieci, zadbac o siebie?

Nie wystarczy zacza¢ uprawiac sport, chodzi¢ do teatru czy umawiac sie z przyjaciétmi.
Trzeba zacza¢ od zmiany myslenia. Wychowanie dzieci to niezwykte doswiadczenie, ale tez
ogromna odpowiedzialnos$¢ i trud. Dlatego trzeba w tym procesie doceni¢ siebie. Spojrze¢ na
siebie inaczej. Dostrzec swoje potrzeby i zadbac o nie. Okazac sobie wdziecznos$¢. Byc dla siebie
dobrym. Wszystko po to by odzyskac¢ rownowage i méc dalej by¢ spetnionym rodzicem. To jest
pewien rodzaj walki. Znalezienie czasu tylko dla siebie w ciggu dnia lub tygodnia, moze graniczy¢
z cudem. Dzieci biorg tyle ile im dajemy i zawsze chca wiecej. Tylko rodzic moze powiedzied stop.
Teraz musze zajac sie soba. W tej drodze, jaka jest wychowanie, konieczne sa stacje tankowania
paliwa. Kazdy musi znalez¢ swoj sposdb odzyskiwania sit. Dla jednych to bedzie telefon do kogo$
bliskiego, dlainnych dobre kino, spacer. Nie ma jednej recepty. Pewne jest tylko, ze nikt nie zadba
o rodzica, jesli on sam tego nie zrobi. Dzieci nie rozumieja, ze rodzic potrzebuje odpoczynku.
Dzieci wiedza to, co jest tu i teraz, sa skupione na swoich potrzebach. Dorosty natomiast wie,
ze jesli zaniedba siebie, to w niedtugim czasie nie bedzie w stanie udzwigna¢ swojego zadania.

Dbanie o siebie nie zaczyna sie od jutra. To dzi$ jest ten dzien, w ktérym nalezy ten proces
rozpoczaé. Nikt na tym nie straci, wszyscy zyskaja, kiedy rodzic odzyska sity. Dzi$ zrobie sobie
prezent, planujac wyjscie na zakupy, wezme pod uwage swoje potrzeby. Pogodze sie z tym, ze nie
jestem idealnym rodzicem. Jestem wystarczajaco dobrym rodzicem. Poprosze o pomoc. Proszenie
0 pomoc nie jest oznaka stabosci, ale sity. Zatrzymam sie i wypije kawe. Zrobie to dla siebie.
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BLISKO - DALEKO. ZABURZENIA
WIEZI U DZIECKA Z FASD

Mgr Ewelina Opalko

Psycholog w trakcie specjalizacji z psychologii klinicznej, psychoterapeutka.

Pracuje na Oddziale Psychiatrii Dzieci i Poradni Zdrowia Psychicznego Wojewddzkiego
Specjalistycznego Szpitala Dzieciecego im. $w. Ludwika w Krakowie, gdzie zajmuje sie
diagnoza psychologiczna i psychoterapia. W Szpitalu Ginekologiczno-Potozniczym

im. R. Czerwiakowskiego konsultuje psychologicznie kobiety w okresie okotoporodowym.
Zainteresowania zawodowe: zaburzenia emocjonalne dzieci i mtodziezy, szczegélnie

w obszarze przywiazania, zaburzenia psychiczne kobiet w okresie okotoporodowym.

Celem artykutu jest przyblizenie rodzicom adopcyjnymiopiekunom zastepczym znaczenia,
jakie ma bezpieczna wiez na ksztattowanie sie psychiki dziecka i radzenia sobie w Swiecie.
Zostata tez ukazana perspektywa przezy¢ emocjonalnych dziecka w nowej rodzinie oraz jego
rodzicow.

Jak wskazujg amerykanscy psychologowie i wieloletni praktycy kliniczni: Bert Powell,
Glenn Cooper, Kent Hoffman i Bob Marvin!, rozwéj psychologiczny dziecka nie odbywa sie
w izolacji, lecz w relacji. Natomiast zgodnie z teoria wiezi Johna Bowlby’ego, ,,pragnienie bliskich
relacji emocjonalnych jest specyficznie ludzkie”?. Subiektywny $wiat przezy¢ wewnetrznych,
zdolno$ci umystowych i cech osobowosciowych krystalizuje sie w konteks$cie bycia rozumianym
idocenianym przezinne osoby, gtownie opiekundw, ktérzy odpowiednio reaguja na dziecko przez
swoje subiektywne doswiadczenia oraz nieSwiadome emocje i impulsy®. ,Przywigzanie miedzy
dzieckiem a rodzicem jest tworzywem ich wzajemnej relacji. Staje sie ono matryca wszystkich
pozniejszych relacji i podstawowych przekonan dziecka. Rodzice, ktérzy dbaja o dziecko
i sa wrazliwi na jego potrzeby, umozliwiaja mu wyksztatcenie wtasciwego stylu przywigzania™.
»Relacja z podstawowym opiekunem w pierwszych miesigcach i latach zycia nie jest po prostu
wazna. Toemocjonalny wymaég. Do istotnych potrzeb dziecinaleza nie tylko potrzeby pozywienia
i schronienia, ale takze ciepta emocjonalnego, pocieszenia, poczucia wtasnej wartosci oraz
autonomii i poczucia, ze Swiat zamieszkany przez ludzi jest przyjaznym miejscem”. Wtasciwe
przywigzanie stanowi baze do regulowania przykrych uczué, np. frustracji i leku.

Dziecko uczy sie, ze jego potrzeby sg wazne i ze beda zaspakajane, a co za tym idzie - ze ono
samo jest kim$ waznym, zastugujacym na szacunek i mito$¢. Dzieki tej pewnosci uczy sie ono
radzenia sobie z niepowodzeniami, sygnalizowania potrzeby pomocy i umiejetnosci korzystania
z niej. Dziecko wie, ze ma bezpieczna przystan w rodzinie, ktdra je kocha. Z przystani tej poznaje
i eksploruje $wiat, a kiedy trzeba, znajduje w niej schronienie. Potrzeby dziecka w relacji z rodzi-
cem dobrze obrazuje schemat kregu ufnosci - nowatorska metoda pracy opracowana przez psy-
choterapeutdw pracujacych z rodzicami majacymi trudnosci w tworzeniu bezpiecznego przywia-
zania. Tworcy tej metody: Powell, Cooper, Hoffman i Marvin, podkreslaja, ze do budowania ufnej
relacji rodzic-dziecko konieczna jest przede wszystkim zdolnos$¢ rodzica do refleksji nad swoim
stanem emocjonalnym i zachowaniem, a takze uwaznos¢ i wtasciwe odczytywanie sygnatow
od niemowlecia. Rodzic jako stabilny opiekun ma stworzy¢ dziecku poczucie bezpieczenstwa,
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stajac sie wobec niego ,wiekszy, silniejszy, madrzejszy i dobry wystarczajaco czesto™. Powinien
konsekwentnie udziela¢ dziecku pocieszenia, schronienia, odzwierciedla¢ uczucia (bezpieczna
przystan), zachecac¢ do dziatania, do poznawania Swiata i podejmowania wyzwan (bezpieczna
baza do eksploracji), a takze przyjmowac je z powrotem, gdy tylko ono tego potrzebuje!. Gdy
oddziatywania w tych dwoch obszarach sa zréwnowazone, powstaje diada o wysokim stopniu
ufnosci, w ktérej dominuje ,poczucie beztroski, atmosfera spontanicznosci i radosci. Znakiem
rozpoznawczym rodzica, ktéry zrecznie odczytuje i zaspokaja potrzeby dziecka, jest wzgledny
spokoj oraz dobre samopoczucie dziecka w sytuacji bliskosci i separacji”.

Co sie dzieje, gdy rodzic wskutek wtasnych traum i deficytow emocjonalnych nie jest w stanie
zapewni¢ dziecku bazy do wtasciwego rozwoju psychicznego? Dziecko wytwarza wdwczas obronny
mechanizm adaptacyjny umozliwiajgcy mu przetrwanie w sytuacji statej deprywacji potrzeb, naduzy¢
i przemocy. Mary Ainsworth - badaczka zajmujaca sie wptywem separacji od matki we wczesnym
dziecinstwie, zidentyfikowata u niemowlat cztery wzorce przywiazania: bezpieczne (opisane
powyzej), lekowo-unikajace, lekowo-ambiwalentne i dezorganizowane . Charakterystyka tych typow
przywiazania pozwoli lepiej zrozumiec, dlaczego niektére z adoptowanych dzieci unikaja kontaktu
zopiekunami, nie odwzajemniaja uczuc albo przeciwnie - s3 nadmiernie przymilne i absorbujace.

Przywiqzanie lekowo-unikajgce ksztattuje sie, ,gdy dziecko nie mogto liczy¢ na to, ze jego
potrzeby zostang zaspokojone w niezawodny, bezbolesny i wrazliwy sposob”“. Jesli rodzice
byli emocjonalnie badz fizycznie niedostepni, dziecko stato sie samowystarczalne i zaczeto
samo wobec siebie odgrywacd role rodzicielska. Z tego powodu niechetnie przyjmuje zasady
proponowane przez rodzicow adopcyjnych i odrzuca préby nawiazania relacji.
Przywiqzanie lekowo-ambiwalentne ,stanowi komunikat dziecka: Odepchnij mnie!
Przyciagnij mnie! Dziecko naprzemiennie odtraca rodzicéw i do nich przywiera”. Prosi
0 pomoc, po czym staje sie wrogie, czujac, ze rodzic wykonuje jego prosbe niewtasciwie.
Rodzaj tego przywiazania polega na niedopuszczaniu rodzica zbyt blisko na dtuzej
i jednocze$nie niepozwalaniu mu na roztake. Dziecko takie ma za sobag doswiadczenie relacji
z opiekunem, ktory byt niespéjny i raz reagowat bardzo wrazliwie, innym razem nie reagowat
wecale. Jak pisze Namystowska, ,separacja wywotuje gteboki stres, a dziecko przy ponownym
spotkaniu przyjmuje postawe ambiwalentng z mieszaning checi zblizenia i ztosci” 2.
Przywiqzanie lekowo-zdezorganizowane powstaje u dzieci, ktére nie byty w stanie
wyksztatci¢ w sobie obrazu opiekuna i sygnalizuja swoje potrzeby w sposéb niespéjny.
Maja bowiem doswiadczenie relacji z rodzicem, ktéry je przerazat: wystawiat na skrajne
zagrozenia, odrzucat lub reagowat agresja. W kontakcie z nimi dzieci przezywaty bezradnos¢,
analogicznie jak rodzice adopcyjni wobec swoich dzieci. Dzieci takie nie majg jednej
strategii zaradczej, dlatego trudno przewidzie¢ ich reakcje. Radza sobie z zalewajacymi je
uczuciami przez agresje lub dysocjacje - stan odciecia emocjonalnego. Bywaja kontrolujace,
wybuchowe, przekraczajace granice osobiste®.

W odniesieniu do tak powaznych trudnosci emocjonalnych w sferze wiezi powstata oficjalna
jednostka diagnostyczna, opisujaca dzieci z najgtebszymi problemami w obszarze przywiazania,
majacych za sobg doswiadczenie skrajnego zaniedbania i naduzy¢. Jednostka ta to Reaktywne
Zaburzenia Przywiazania (RAD), szerzej opisana w Klasyfikacji zaburzen psychicznych i zaburzen
zachowania ICD-102.

Rodzice adopcyjni mogg zadawac sobie pytanie: Dlaczego dziecko, ktére byto krzywdzone,
tesknidoswoichdawnychopiekunéwiidealizujeich,skoromozezblizyésiedomnie? Obserwujemy
tu paradoks: ,Nawet jesli rodzice porzucaja dziecko, naduzywaja lub zaniedbuja, jego mito$¢
i tesknota za nim bedzie nieproporcjonalna do ich obiektywnej wartosci”*. Do ukoniczenia 6. roku
zycia kazde dziecko jest bardzo zwigzane z rodzicami, poniewaz s3 oni czescia jego JA. ,Nawet
jeslirodzic dopuszczat sie wobec niego naduzycia, czuje ono, ze wskutek rozstania z nim utracito
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czes¢ siebie. Nowi rodzice wspierajg dziecko w odzyskiwaniu waznych czesci jego tozsamosci,
kiedy akceptuja pozytywne aspekty jego przywiazania do biologicznych rodzicow” *.

Dzieci umieszczone w nowych rodzinach sa w trakcie przywigzywania sie do innych opiekunow.
Proces radzenia sobie z minionymi traumami, budowaniem zaufania poprzez przyjecie opieki,
uznania statosci i zasad wymaga czasu*. Kazda strata poprzednich opiekunéw wyzwala w dziecku
zatobe. Zadaniem rodzicow adopcyjnych jest zatem uznawac trudne uczucia dziecka przez aktyw-
ne stuchanie i rozmowe, zrozumienie, przestrzen emocjonalna i czas. ,Rodzice wspieraja dziecko
wtedy, gdy akceptuja fakt, ze nadal teskni ono za poprzednimi rodzicami i ich kocha™.

Trudnoscia na drodze do przywiazania sa takze obcigzenia zwigzane ze zdrowiem dziecka,
np. w postaci kluczowego dla naszych rozwazan FASD. Dzieci z FASD sa podwdjnie obcigzone,
poniewaz oprécz pierwotnego odrzucenia, ktérym byta ekspozycja ptodu na alkohol, a potem
czesto zaniedbania, maja one uszkodzenia w obrebie mézgu. ,Rodzice wychowujacy dzieci z FASD
przekonuja sie, ze moézg ich dzieci nie pracuje w taki sam sposéb kazdego dnia”.* Niemowleta i mate
dzieci z tego typu uszkodzeniami sg niespokojne, trudno je ukoic, nie zachowuja regularnosci godzin
snu, maja ktopoty z treningiem czystosci i przyjmowaniem pokarmoéw. U starszych natomiast
wystepuje problem z nawigzywaniem i podtrzymywaniem relacji. Z trudem rozumiejg one
komunikaty i zatracaja informacje wczesniej wyuczone®. Dzieci z FASD nie przewiduja konsekwencji
swoich dziatan i nie ucza sie na btedach. W relacjach z ludZmi nie rozumiejg przyczyn i skutkéow
wydarzen. Zasad spotecznych musza sie wyuczy¢ niemal na pamiec. Rodzice takich dzieci czesto
przekonuja sie, ze cho¢ dziecko sprawia dobre pierwsze wrazenie, a jego intelekt jest w normie,
to w codziennych sytuacjach stwarza ono wiele ktopotow. Obserwujac jednak liczne dysfunkcje
w sferze zachowania i emocji dziecka z FASD, trzeba bra¢ pod uwage stopien uszkodzenia mézgu,
zamiast rozpatrywac zachowanie dziecka w kategoriach kontroli czy ztosliwosci®.

Doswiadczenia kliniczne pokazuja, ze podobnie jak inne, dzieci z FASD otoczone wrazliwa,
stabilna, petna ochronnych zasad opieka rodzicielskg maja umiejetnos¢ budowania ufnej wiezi.

Znaczacym czynnikiem powodzenia w budowaniu przywigzania jest stan umystu rodzica,
autorefleksja i zdolno$¢ do regulowania wtasnych emocji w kontakcie z dzieckiem. Przyjecie
do rodziny dziecka, stwarza szanse na przepracowanie wewnetrznych konfliktéw, na zmiane
postrzegania siebie i innych, a takze zintegrowanie tego nowego doswiadczenia w swojej
psychice®. Wychowanie dziecka z trudnosciami to ogromne wyzwanie. Rodzice moga odczuwad,
zeich energia sie wyczerpata. Odkrywaja, ze jako$¢ ich zycia powaznie sie obnizyta. Czasem sami
muszg prosi¢ o pomoc bo jednym z najtrudniejszych wyzwan ich rodzicielstwa jest samotnos$¢
i poczucie braku zrozumienia ze strony rodziny i przyjaciot*. W sytuacji silnej frustracji pomocne
okazuja sie kontakty z innymi rodzicami adopcyjnymi w ramach spotkan towarzyskich lub grup
wsparcia, a takze rozmowy z psychologiem.
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BEZPIECZENSTWO DZIECKA '
Z FASD - JAK ZORGANIZOWAC
DOM | OTOCZENIE?

Lek. Katarzyna Anna Dylag

ojawienie sie w domu dziecka to wielkie wydarzenie. Nie zawsze opiekunowie maja czas,

by przygotowac otoczenie w sposob wtasciwy, czasami rowniez nie maja $wiadomosci
jakie zagrozenia moga niesc ze soba pozornie bezpieczne przedmioty codziennego uzytku.
Dzieci z FASD z uwagi na specyficzne zaburzenia funkcji poznawczych moga by¢ bardziej
narazone na niektore niebezpieczenstwa.

Zakrztuszenie

Dzieci z FASD maja tendencje do poznawania $wiata wktadajac przedmioty do ust. Skutkiem
takiego zachowania moze by¢ zakrztuszenie. Aby mu zapobiec:

upewnij sie czy wszystkie mate przedmioty np. spinki, skuwki od dtugopiséw, monety
znajduja sie poza zasiegiem dziecka. Zwracaj szczegélng uwage na podtoge
nie dawaj dziecku do zabawy przedmiotéw (np. klockdéw), ktére mogtoby potknac. Aby to
sprawdzi¢ mozna przeprowadzi¢ tatwy test: jesli przedmiot z tatwoscia przechodzi przez
kartonowa rolke po papierze toaletowym moze zostac tatwo potkniety
nie dawaj dziecku do jedzenia matych i okragtych pokarméw np. winogron, orzeszkéw,
chrupek, cukierkéw. Jesli je podajesz, upewnij sie czy dziecko je pod nadzorem
zorganizuj positkitak, aby dzieckojadto przy stole, nie dopus¢, aby biegato lub podskakiwato
w trakcie jedzenia
nie podawaj na wtasna reke lekéw w formie tabletek dziecku <12 roku zycia, jesli lekarz
zleca tabletki upewnij sie czy ten sam lek nie istnieje w formie zawiesiny lub ptynu. Jesli
dziecko musi zazywac tabletki nadzoruj ten proces.

Poparzenie

Dzieci z FASD do$wiadczaja trudnosci z wnioskowaniem oraz sa impulsywne. Nierzadko
wykazuja réwniez zainteresowanie ogniem. Aby unikna¢ poparzenia:

gotuj na palnikach oddalonych od krawedzi kuchenki oraz odwracaj raczki rondli w strone
Sciany aby zapobiec $ciggnieciu goracej cieczy na siebie
stawiaj kubki i szklanki z goracymi ptynami z dala od krawedzi mebli
schowaj zapatki i zapalniczki w zamykanej szafce, do ktérej dziecko nie ma dostepu
zabezpiecz gniazdka elektryczne pozostajace w zasiegu dziecka
jesli mieszkacie w domu porozmawiaj z dzieckiem jak sie zachowa¢ w sytuacji pozaru.
Opracujcie razem, najlepiej z wykorzystaniem materiatéw wizualnych- rysunkéw, zdjec,
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etapy planu ewakuacji. Oznaczcie wyjscia ewakuacyjne wyraznymi znakami. Wyznaczcie
miejsce spotkania na zewnatrz domu. Przecwiczcie kilka razy sprawdzajac czy dziecko
opanowato sposéb dziatania. Powtarzajcie nabyta umiejetno$¢ co najmniej 1x/ 6 miesiecy.

Upadki i urazy

Dzieci z FASD charakteryzuje czasami niezgrabno$¢ ruchowa. Aby unikna¢ upadkéw:
nigdy nie zostawiaj niemowlecia lub matego dziecka na przewijaku lub wysokim meblu bez
nadzoru dorostego
usun zdomu chodniki i dywany, na ktérych dziecko mogtoby sie poslizgna¢
schowaj lub zamontuj do $ciany kable
przykre¢ meble do Scian, aby nie przewrocity sie na dziecko
na kantach mebli zamontuj miekkie katowniki
zamontuj furtke na schodach, zabezpiecz furtke ogrodowa, aby dziecko nie mogto wybiec
naulice

Zatrucie

Dzieci z FASD sa ciekawe $wiata, niestety, czesto wktadajg przedmioty do ust, co moze grozic¢
przypadkowym zatruciem.
usun zdomu toksyczne rosliny doniczkowe
schowaj wszystkie leki i potencjalnie toksyczne Srodki gospodarstwa domowego do
zamykanej szafki
nie zazywaj przy dziecku lekdw, moze ono chcie¢ nasladowac ten proces
nie trzymaj srodkow czystosci w butelkach po zywnosci np. butelce po soku, coca-coli
poswie¢ czas na wyttumaczenie dziecku réznicy pomiedzy cukierkiem a tabletka,
powtarzajcie te zasady
zastosuj naklejki ,NIE DOTYKAC” lub ,NIE” na $rodkach potencjalnie niebezpiecznych
Nawet najbardziej troskliwy Rodzic nie jest w stanie wyeliminowac wszystkich zagrozen
Srodowiskowych, ktdre moga czyhaé nadziecko. Czasami,,pomystowos$¢” naszych dzieciprzekracza
nasze wyobrazenia. Zdarza sie jednak, ze proste rozwigzania moga zapobiec nieodwracalnym
skutkom.
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DOROSLY Z FASD N
- JAKA BEDZIE PRZYSZLOSC
MOJEGO DZIECKA?

Lek. Katarzyna Anna Dylag

towe kazdego Rodzica zaprzataja mysli dotyczace przysztosci, jaka czeka jego dziecko.
W sytuacji, gdy dziecko doswiadcza probleméw neurorozwojowych, obawa o jego
przysztos¢ moze zdominowac mysli Rodzica.

Badania nad FASD sa prowadzone dopiero od lat 70. XX wieku, jednak wiekszo$¢ z nich dotyczy
dzieci i/lub nastolatkéw. Dopiero w ciggu ostatniej dekady kwestia dorostych z FASD zostata
dostrzezona i podejmowane sg préby okreslenia zardwno natury probleméw, z jakimi mierza sie
osoby z FASD, jak i sposobdw wsparcia.

Dane ptynace z literatury moga budzi¢ niepokdj. Osoby doroste z FASD maja krétsza niz
populacja ogdlna oczekiwana dtugos¢ zycial, 61% z nich przedwczes$nie konczy nauke, 61%
wchodzi w konflikt z prawem, 35% naduzywa alkoholu lub srodkéw psychoaktywnych?. Nie nalezy
jednak zapominac, ze statystyki te dotycza osob, ktore nie byty poddawane skutecznej terapii ani
innym interwencjom, ktére mogtyby znaczaco wptyna¢ na rozwoj wtérnych nieprawidtowosci.

Zdrowie fizyczne

Przede wszystkim, niedobdr wzrostu obserwowany u wiekszosci dzieci z FASD, charakteryzuje
jedynie 15% dorostych®, w okresie adolescencji wiekszo$¢ pacjentéw ,dogania rowiesnikoéw”.
Paradoksalnie, zagrozeniem, ktére dotyczy wytacznie nastolatkdw i dorostych z FASD, jest nadwaga
i otyto$¢, obserwuje sie je u 42% pacjentéw*. Badania na modelu zwierzecym FASD sugeruja, ze
u dorostych z FASD ze zwiekszong czesto$cia moga wystepowad: insulinoopornos¢, zaburzenia
odpornosci (szczegblnie w kontekscie wirusdw), nadcisnienie, choroby autoimmunizacyjne oraz
niektére typy nowotworow. Aktualnie prowadzone sg dtugotrwate, prospektywne badania nad
zdrowiem fizycznym oséb, u ktérych w dziecinstwie rozpoznano FASD.

Zdrowie psychiczne

W opublikowanym w 1996 roku badaniu, ktére objeto 400 oséb dorostych (u 90 z nich
rozpoznanie zostato postawione juz w wieku dorostym) z FASD, 90% pacjentéw miato postawione
inne rozpoznanie dotyczace zdrowia psychicznego, u potowy stwierdzono w toku zycia depresje®,
innymi zaburzeniami, ktére obserwowano byty uzaleznienia, zaburzenia osobowosci, choroba
afektywna dwubiegunowa oraz zaburzenia psychotyczne?®.

Zdrowie seksualne
W3Sréd mtodych kobiet z FASD wysoki jest wspdtczynnik nieplanowanych ciaz, dlatego

szczegoblnie istotne jest u nich stosowanie skutecznej antykoncepcji. Potomstwo oséb z FASD jest
catkowicie zdrowe zaréwno pod wzgledem fizycznym jak i psychicznym?.
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Szkota, praca, samodzielnosc

Ze wzgledu na specyficzne problemy poznawcze, osoby z FASD, nawet cechujace sie
przecietnym lub wysokim ilorazem inteligencji przedwcze$nie korncza nauke. 69% pacjentow
w badaniu opublikowanym przez Spohra i wsp. wzieto udziat w kursach przygotowujacych do
zawodu, jednak tylko 15% byto w stanie utrzymac stata prace, 16% mieszkato z partnerem lub
zatozyto wtasna rodzine, 81% wymagato wsparcia w codziennym funkcjonowaniu®.

Czynniki chroniace

Przytoczone dane moga budzi¢ uzasadniony niepokéj o losy wtasnego dziecka. Badacze wy-
odrebnili jednak szereg czynnikdw, ktore dziataja ochronnie, a ich wystapienie moze zapobiec
niekorzystnym zdarzeniom zyciowym. Sa to:

wczesnie postawione rozpoznanie (granica jest 6 rok zycia)

wychowywanie sie w stabilnym, wspierajacym srodowisku przez >70% czasu swojego zycia
pomoc terapeutyczna

brak doswiadczenia przemocy w toku zycia.

Formy wsparcia

Panstwem, ktére skutecznie wdraza pomoc dla dorostych z FASD jest Kanada. Funkcjonuja
tam nie tylko specjalistyczne o$rodki zajmujace sie potrzebami tej grupy pacjentéw, ale réwniez
stowarzyszenia dorostych z FASD i liczne grupy wsparcia. W 2017 roku na Konferencji w Vancouver
grupa reprezentantéw stowarzyszenia wystapita przed setkami badaczy i naukowcéw z catego
Swiata prezentujac wyniki ankiety dotyczacej stanu zdrowia dorostych z FASD, ktéra sami
przeprowadzili i zinterpretowali. Co dwa lata w Vancouver odbywa sie réwniez konferencja:
International Research Conference on Adolescents and Adults with FASD: Let’s Talk—Evidence,
Experience and Wisdom in the Room, w ktérej sami zainteresowani biorg aktywny udziat.
W Polsce dorosli z FASD (podobnie jak dorosli z innymi niepetnosprawnosciami intelektualnymi)
wciaz czekajg na dobrze zorganizowany system pomocy terapeutycznej, medycznej, prawnej
i doradczej.
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2| SLOWNICZEK:

ADHD
(od ang. attention-deficit hyperactivity disorder) - zespét nadpobudliwosci psychoruchowej z de-
ficytem uwagi - zaburzenie neurorozwojowe zwigzane z dysfunkcjami w obszarze uwagi, impul-
sywnosci i nadruchliwosci.

Choroba autoimmunizacyjna
pot. choroba z autoagresji, sytuacja w ktorej mechanizmy odpornosciowe organizmu atakuja
wtasne tkanki.

Diada: Para.
grupa spoteczna sktadajaca sie z dwoch oséb, ktdre wzajemnie na siebie wptywaja.

Dysmorfia
(gr.) nieprawidtowa budowa czesci ciata powstata na skutek dziatania czynnika uszkadzajacego
w trakcie rozwoju embrionalnego.

Funkcje poznawcze
obejmuja takie zdolnoscijak np. pamie¢, uwaga, myslenie, spostrzegania, dzieki ktorym mozliwe
jest nabywanie, przechowywanie i wykorzystywanie wiedzy o otaczajacym Swiecie i komuniko-
wanie sie z nim.

Insulinoopornos¢
zaburzenie przemian glukozy polegajace zmniejszeniu wrazliwosci tkanek (miesni, tkanki ttusz-
czowej, watroby oraz innych tkanek organizmu) na dziatanie insuliny. Mechanizm prowadzacy do
rozwoju cukrzycy typu ll.

Inteligencja ogélna (1Q)
ogblna sprawnos$¢ umystowa, pozwalajaca na celowe dziatanie, rozwiazywanie probleméw
i przystosowywanie sie do zmieniajacych sie wymagan srodowiska.
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Mechanizm adaptacyjny
sposob, jaki osoba wyksztatcita aby dostosowac sie do wymogdw sytuacji zewnetrznej.

Objaw psychopatologiczny
objaw, symptom dotyczacy sfery psychicznej, objaw choroby lub/i zaburzenia psychicznego

Pamiec krotkotrwata
rodzaj pamieci, w ktorej przechowuje sie niewielka ilos¢ informacji, przez krétki czas.

Pamiec robocza
rodzaj pamieci krotkotrwatej, w ktérej aktywnie przetwarza sie informacje (np. dokonuje sie ob-
liczen arytmetycznych).

Parentyfikacja
w rodzinie obejmuje zwigzana z dziataniem i/lub emocjonalng zamiane rél, w ktérej dziecko po-
Swieca wtasne potrzeby - uwagi, bezpieczenstwa i uzyskiwania wsparcia w rozwoju, po to, aby
dostosowac sie do instrumentalnych lub emocjonalnych potrzeb rodzica i troszczy¢ sie o nie. "
Dziecko petnifunkcje opiekuna badz partnera dla swego rodzica, rodzenstwa, a obciazenie, ktére
dzwiga przekracza jego mozliwos$ci radzenia sobie. Moze odnosi¢ sie do innych relacji spotecz-
nych, gdy cztowiek w pozycji"autorytetu "karmisie" osoba zalezna.

Propriocepcja
czucie gtebokie. Dzieki bodzcom czucia gtebokiego (propriocepcja) z powierzchni stawowych
i miesni dostarczane sg informacje o potozeniu poszczegélnych czesci ciata co utatwia zaplano-
wanie i wykonanie coraz trudniejszych czynnosci ruchowych.

Teratogen
czynnik, ktory dziatajac kobiete ciezarna jest szkodliwy dla ptodu i wywotuje jego obumarcie lub
prowadzi do wystapienia wad rozwojowych.

Zaburzenia posturalne
zwiazane z ruchem, duza motoryka, rownowaga i koordynacja.
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