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Przyczyng Spektrum Ptodowych Zaburzen Alkoholowych (FASD) jest prenatalna ekspozycja
na alkohol, czyli picie przez matke alkoholu podczas cigzy. Kluczowym skutkiem prenatalnej
ekspozycji na alkohol sg trwate uszkodzenia uktadu nerwowego, ktére skutkuja licznymi
problemami zdrowotnymi, behawioralnymi, edukacyjnymi i spotecznymi. Dla
przeciwdziatania skutkom uszkodzen poalkoholowych kluczowa jest specjalistyczna
diagnoza, poprzedzajgca terapie, ktdra m.in. wesprze funkcjonowanie spoteczne pacjenta.
Warto tez pamieta¢, ze z FASD sie ,,nie wyrasta”, a trudnosci wynikajace z prenatalnej
ekspozycji na alkohol wraz z wiekiem oraz coraz wyzszymi oczekiwaniami spotecznymi mogg

sie nasilac.

W Polsce diagnozuje sie dzieci w kierunku FASD na szerszg skale dopiero od kilkunastu lat.
Na bazie tych doswiadczen, w 2020 r. zostaty opublikowane polskie standardy do diagnozy
dzieci w wieku 0-18 lat (Rozpoznawanie spektrum pfodowych zaburzen alkoholowych.
Zalecenia opracowane przez interdyscyplinarny zespdt polskich ekspertéw, ,,Medycyna
Praktyczna — Pediatria — Wydanie Specjalne” (2020), nr 1). Nasz zesp6t brat aktywny udziat w
pracach nad wspomnianymi standardami — dysponujemy ponad 7-letnim doswiadczeniem
diagnostycznym i przebadalismy do 2023 r. wtgcznie ok. 350 dzieci i mtodziezy pod katem
FASD.

Grupg, ktérej poswieca sie zdecydowanie mniej uwagi s dorosli. Oferty diagnozy i terapii
skierowane sg gtdwnie do dzieci i mtodziezy, a dorosli z zaburzeniami ze spektrum FASD sg w
pewnym sensie niewidoczni, brakuje dla nich ofert diagnostycznych i terapeutycznych.
Dlatego tez podjelismy sie przetestowania polskich standardéw z 2020 r. na grupie mtodych
dorostych, ktéra rekrutowata sie zaréwno z naszych petnoletnich wychowankéw jak i

osadzonych w zakfadzie penitencjarnym w Gdansku-Przerébce.

Nasze doswiadczenia diagnozowania dzieci oraz z realizacji projektu, tj. z diagnoz, a takze z
pracy edukacyjnej z osadzonymi, staty sie podstawg dla niniejszego opracowania. Chociaz
Przewodnik zostat napisany przez jednego autora, to jednak dla jego powstania istotne byto
doswiadczenie catego zespotu i uwagi poszczegdlnych diagnostéw. Stad pojawiajaca sie

czesto liczba mnoga ,,my” w tekscie.
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Przewodnik dla Specjalisty skierowany jest do specjalistdw réznych dziedzin, ktdrzy na co
dzien nie prowadzg diagnoz w kierunku FASD, ale pracujg z osobami dorostymi. By¢ moze
przyczyng trudnosci ich pacjentéw sg wiasnie nierozpoznane skutki prenatalnej ekspozycji na

alkohol. Jesli tak jest, nasze wskazéwki mogtyby im pomdc w dalszej pracy z pacjentem.
Przewodnik moze byé zatem przydatny dla nastepujgcych specjalistow:
- Lekarze i $redni personel medyczny wszystkich szczebli opieki zdrowotnej,

- Terapeuci roznych specjalnosci, np. psycholodzy, pedagodzy, logopedszi,
fizjoterapeuci oraz inni,

- Funkcjonariusze Policji, Stuzby Wieziennej, Wymiaru Sprawiedliwosci i pracownicy
instytucji pomocy spoteczne;j.

Opracowanie sktada sie z dwdch czesci — gtéwnej i Narzedziownika. Z czesci gtéwnej

Czytelnik-Specjalista dowie sie:

jaka jest specyfika zaburzen z obszaru FASD,

kiedy warto rozwazy¢ zgtoszenie pacjenta na diagnoze w kierunku FASD,
- jak wyglada diagnoza,

- jakie korzysci z diagnozy moze odnie$¢ zaréwno specjalista, jak i pacjent,
- gdzie mozna zgtosic¢ sie na diagnoze FASD,

- jakinterpretowad opinie diagnostyczng w réznych systemach diagnostycznych,

w jaki sposéb skorzystac z diagnozy w dalszej terapii pacjenta.

Wypracowatam takze zestaw narzedzi, przydatnych w podejmowaniu decyzji o zgtoszeniu
pacjenta na diagnoze FASD, ktére stanowig zatgcznik do Przewodnika jako tzw.
Narzedziownik. Czes¢ z nich zostata opracowana przez inne instytucje (np. dobrze znany test

AUDIT) lub jest moim oryginalnym dorobkiem (pozostate zataczniki).

Ponadto udato sie mi wytypowaé najczestsze trudnosci, na ktédre mozna natrafié¢ podczas

pracy z osobg po prenatalnej ekspozycji na alkohol. Tu nalezy podkresli¢ zaangazowanie i
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cenne uwagi osadzonych, ktérzy sie ze mng nimi podzielili. Wspomniane trudnosci s

wyszczegodlnione i omowione przy kazdym z tematow.

Dla os6b zainteresowanych zatozeniem interdyscyplinarnego zespotfu diagnozujacego w
kierunku FASD zatgczono osobne wskazowki. Przez niemal 9 lat nasz zespét przechodzit rézne
przeobrazenia — zmiany sktadu osobowego zespotu, zmiany standardéw diagnostycznych itp.
Te doswiadczenia pozwolity mi na sformutowanie przydatnych — mam nadzieje —w tym
zakresie zalecen. Ponadto, w wykazie literatury zamiescitam pozycje dotyczgce zalecen do
diagnozy, opracowanych przez wiodgce zespoty naukowcéw i praktykow z catego swiata.
Dzieki temu Specjalista bedzie mdgt sam przestudiowaé poszczegdlne standardy

diagnostyczne.

Przydatnos¢ opracowania, ktére Panstwu przedstawiamy, przetestowaliémy podczas
realizacji projektu “Przecieramy szlaki... Diagnoza mtodych dorostych z FASD”. Innowacje te
zrealizowalismy w inkubatorze , Wtacznik Innowacji Spotecznych”, bedacego czescig
Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj (POWER). O$ priorytetowa: IV. Innowacje

spoteczne i wspdtpraca ponadnarodowa, Dziatanie: 4.1 Innowacje spoteczne.

W ramach projektu przeprowadzilismy 10 diagnoz dla mtodych dorostych. Przetestowalismy
procedury diagnostyczne wskazane w tzw. standardach polskich do diagnozy FASD dla dzieci
i mtodziezy. Tu nalezy wspomnie¢, nikt przed nami nie testowat tych zalecei w stosunku do
dorostych. Wydalismy badanym opinie diagnostyczne wraz z zaleceniami do dalszej terapii.
Aby upewnic sie co do przydatnosci praktycznej naszych diagnoz i zalecen poprosilismy

specjalistéw o informacje zwrotng. Wszystkie byty bardzo pozytywne.

Owocem testowania innowacji — poza diagnozami w kierunku FASD — byty takze 2 Produkty,
tj. niniejszy Przewodnik dla Specjalisty oraz Przewodnik dla Pacjenta i Jego Bliskich.
Zatacznikiem do obu Przewodnikéw jest ulotka informacyjna dotyczgca diagnozy w kierunku
FASD. Zawiera ona kluczowe informacje zawarte w obu Przewodnikach. Oba Przewodniki i

ulotke znajdziesz pod tym adresem:
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| stowo wyjasnienia, dlaczego akurat nasza Fundacja zrealizowata innowacje ,,Przecieramy
szlaki... Diagnoza mtodych dorostych z FASD”. Fundacja na Rzecz Dziecka i Rodziny
FASCYNACIJE powstata w 2014 r., aby pomagac dziecku i rodzinie, a zwtaszcza osobom z
FASD. W 2016 r. powotalismy przy Fundacji Centrum Diagnozy, Terapii, Edukac;ji i Profilaktyki
FASD. Od 2022 r. mamy status organizacji pozytku publicznego (OPP) — mozemy pozyskiwac

1,5% z podatkdéw darczyrncéw.

Specjalizujemy sie w diagnozach w kierunku FASD. Co roku prowadzimy terapie dla ok. 40-80
dzieci i wspieramy ich opiekunéw, edukujemy na temat FASD i innych trudnosci
rozwojowych. Realizujemy turnusy terapeutyczne w wakacje i ferie. Organizujemy

konferencje, szkolenia stacjonarne i online. Wiecej informacji o naszych dziataniach:

W ramach projektu ,,Przecieramy szlaki... Diagnoza mtodych dorostych z FASD”
przeprowadzilismy diagnozy FASD dla naszych bytych podopiecznych, u ktérych w
dziecinstwie zdiagnozowano zaburzenia z obszaru FASD, oraz przebadali$my grupe mtodych
mezczyzn osadzonych w zaktadzie penitencjarnym w Gdarsku. Nasze badania s3 novum na

ogoblnopolska skale, poniewaz dotad nie prowadzono diagnoz FASD w zaktadach karnych.

Do tej pory nie powstaty w Polsce podobne przewodniki dla pacjentéw i specjalistow.
Bylibysmy zatem wdzieczni za wszelkie uwagi i opinie, ktére pomogtyby nam je udoskonalic.

Zapraszamy do kontaktu pod adresem:

Serdecznie dziekujemy przede wszystkim Badanym za owocng wspétprace przy powstawaniu
Przewodnika dla Pacjenta i Jego Bliskich. Szczegdlnie pomocne byty ich opinie o diagnozach,
Przewodniku i napisane przez nich recenzje. Byty nam bardzo przydatne i miaty wptyw na

ostateczny ksztatt obu Przewodnikow. Dziekujemy!

Wielkie podziekowania dla pracownikéw Inkubatora — ,, Wtacznik Innowacji Spotecznych”,
Lidera Projektu — Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Poznaniu oraz Partnerow

Projektu: Wojewddztwa Wielkopolskiego i Zachodniopomorskiego oraz Stowarzyszenia na
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Rzecz Spoétdzielni Socjalnych. Dziekujemy, ze zdecydowaliscie sie wybraé nasz projekt, dzieki

czemu moglismy zrealizowac¢ naszg innowacje. Dziekujemy!

Nie udatoby sie nam zrealizowac naszej innowacji bez zyczliwego zainteresowania Wyzszej
Szkoty Wymiaru Sprawiedliwosci, ktora wydata zgode na przeprowadzenie innowacyjnych
badar diagnostycznych wéréd osadzonych, oraz przychylnosci Dyrekcji Aresztu Sledczego w
Gdansku, a zwtaszcza zaangazowania Kierownika Oddziatu Terapeutycznego i pozostatych

Pracownikéw Oddziatu Zewnetrznego Aresztu Sledczego. Dziekujemy!
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FASD: SPEKTRUM PLODOWYCH ZABURZEN ALKOHOLOWYCH

1. PODSTAWOWE INFORMACIE

FASD to termin opisujgcy zespdt réznorodnych skutkdw wynikajacych z prenatalnej ekspozycji
na alkohol, czyli ze spozywania przez matke alkoholu podczas cigzy. Najwazniejsza
konsekwencjg prenatalnej ekspozycji na alkohol sg trwate uszkodzenia uktadu nerwowego. W
ich wyniku oraz zaktdcenia przez alkohol rozwoju dziecka, moga wystgpic liczne problemy w

obszarach:

zdrowotnym (m.in. wady wrodzone, z ktérymi rodzi sie dziecko, zwtaszcza wady serca,

nerek i innych narzagdéw, wieksza sktonnos¢ do wystepowania problemoéw w obszarze

zdrowia fizycznego i psychicznego),

- edukacyjnym (trudnosci z nauka szkolng — np. powtarzanie klasy, przedwczesne
zakonczenie nauki szkolnej itd., oraz utrzymujgce sie przez cate zycie utrudnione
uczenie sie, problemy z pamiecia, uwagg itp.),

- behawioralnym (np. impulsywnos$¢, nieprawidtowe zachowania seksualne,
uzaleznienia),

- spotecznym (problemy z dostosowaniem sie do zasad zycia spotecznego, prowadzace

np. do trudnosci w relacjach z innymi osobami, konfliktdw z prawem itd.).
Omawiajac skutki prenatalnej ekspozycji na alkohol mozna je uporzadkowacé w 4 grupy:

- zaburzenia pierwotne — sg bezposrednim skutkiem prenatalnej ekspozycji na alkohol i
powstajg jeszcze w okresie przed urodzeniem, np. dysmorfie, matogtowie, wady
wrodzone, zaburzenia rozwoju fizycznego, nieprawidtowosci w budowie i
funkcjonowaniu poszczegdlnych organdéw i uktadéw — zwt. ukfadu nerwowego
(objawem moze byé np. obnizony poziom funkcji poznawczych, wykonawczych,
anomalie w budowie mdzgu i jego funkcjonowaniu), opdzniony rozwdj i dojrzewanie
organizmu; w nastepstwie tych pierwotnych uszkodzen poalkoholowych moga
wystgpié stany zagrozenia zycia przed i po urodzeniu, u noworodka i niemowlecia —
zaburzenia rytmu snu i czuwania, stabo wyksztatcone odruchy lub odruchy przetrwate,
utrudnione ssanie i nawigzywanie wiezi z matka, ostabiona lub podwyziszona

reaktywnos$¢, nadmierne lub zbyt stabe napiecie miesni, ktore utrzymuje sie czesto
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takze w dziecinstwie, a nawet dorostosci, sklonno$¢ do nawracajgcych i chronicznych
infekcji (zwtaszcza uszu i gérnych drég oddechowych), czestsze urazy aparatu ruchu i
wieksze nasilenie wystepowania réznorodnych zaburzen zdrowotnych; u dorostych
zanotowano szybsze starzenie sie organizmu i wczesniejsze pojawianie sie chordb
charakterystycznych dla starszego wieku; ze wzgledu na zmiennos¢ indywidualnej
konfiguracji poszczegdlnych probleméw zdrowotnych leczenie oséb z ptodowymi
uszkodzeniami poalkoholowymi stanowi spore wyzwanie — osoby te mogg reagowac
w sposdb paradoksalny o wiele czesciej niz inni pacjenci, a objawy kliniczne zaburzen

zdrowotnych moga by¢ atypowe

Informacja o prenatalnej ekspozycji na alkohol moze by¢ dla lekarza bardzo uzyteczna!

Majac wiedze na ten temat, zyskujemy swiadomos¢ o podwyzszonym ryzyku
wspotwystepowania innych anomalii lub potencjalnie nietypowej reakcji organizmu na

zastosowane leczenie.

Ponadto, pacjent z FASD zazwyczaj potrzebuje systematycznych i rozszerzonych badan
profilaktycznych. Przydatna bywa takze suplementacja diety i monitorowanie stanu
mikrobioty jelit (czesciej wystepujg nieprawidtowosci w budowie i funkcjonowaniu bton
$luzowych jelit). Warto takze rozwazyé u tych pacjentéw zastosowanie nootropdw i

adaptogendw (ze wzgledu na zaburzong neurofizjologie i obnizong odpornos¢ organizmu).

Ze wzgledu na podwyzszone ryzyko wspotwystepowania réznych zaburzen zdrowia
bedgcych polem zainteresowania réznych subdyscyplin medycznych, bardzo wazna jest
wspotpraca pomiedzy poszczegdlnymi specjalistami. Na ten aspekt szczegdlnie mocno

zwracajg uwage lekarze z USA i Kanady.

Lekarzowi ze wzgledu na autorytet jest o wiele tatwiej niz innemu specjaliscie pozyskac
informacje o prenatalnej ekspozycji na alkohol. Dlatego warto pytac¢ pacjenta i jego
rodzine o te kwestie, a w przypadku potwierdzenia lub wysokiego prawdopodobienstwa

PAE — skierowa¢ pacjenta na diagnoze w kierunku FASD.
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- zaburzenia wtdrne nie sg wrodzone, mogg wystgpi¢ u osoby z FASD, ale nie muszg;
mogg sie pojawi¢ u kazdej osoby, ktdra przebywata w niekorzystnych warunkach
psychospotecznych (np. zaniedbanie, porzucenie i zerwanie wiezi z rodzicami,
przemoc, nieprzepracowane traumy, nieradzenie sobie z wymaganiami srodowiska
spotecznego, brak akceptacji i poczucie odrzucenia itd.); ich przyczyng jest
doswiadczanie intensywnych, trudnych emocji przy braku adekwatnego wsparcia i
profesjonalnej pomocy; moga sie przejawia¢ w postaci: obnizonego poczucia witasnej
wartosci, nadmiernej zaleznosci od innych i przesadnej checi zadowalania innych,
izolacji i wycofania, agresji i tamania norm spotecznych, ktamstw, kradziezy,
promiskuityzmu i nieprawidtowych zachowan seksualnych, konfliktéw z prawem,
przystgpieniem do grup destrukcyjnych, probleméw w obszarze zdrowia psychicznego
(np. obnizenie nastroju, depresja, samookaleczanie, préby samobdjcze, uzaleznienia),
bezrobocia, bezdomnosci; osoby z FASD majg czesto za sobg historie niepowodzen
szkolnych (np. powazne trudnosci z przyswajaniem wiedzy, zwt. z zakresu nauk

Scistych, drugorocznos¢, przedwczesne koriczenie nauki)

Informacja o prenatalnej ekspozycji na alkohol moze by¢ dla terapeutéw réznych

specjalnosci oraz funkcjonariuszy bardzo uzyteczna!

Zaburzenia wtdrne sg zazwyczaj tak ktopotliwe dla otoczenia, ze catg uwage kieruje sie
tylko na objawy z tego obszaru. Mozna wtedy przeoczyé kwestie prenatalnej ekspozycji na
alkohol i upatrywac jedynej przyczyny nieprawidtowych zachowan w trudnej historii zycia.
Ponadto mozna zauwazy¢, ze standardowe metody i techniki np. resocjalizacyjne wobec
0sOb z FASD zazwyczaj nie dziatajg. Praca z pacjentem z FASD moze by¢ efektywna, ale

jesli dostosuje sie dziatania do specyfiki zaburzen poalkoholowych.

Dlatego warto pytaé pacjenta i jego rodzine o te kwestie, a w przypadku potwierdzenia
lub wysokiego prawdopodobienstwa PAE — skierowac pacjenta na diagnoze w kierunku
FASD. Warto tez podjgé interdyscyplinarng wspétprace z innymi specjalistami,

opiekujgcymi sie pacjentem i jego rodzina.
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- zaburzenia sprzezone, ktére moga wspoétwystepowaé wraz z FASD, a ich powigzanie
przyczynowo-skutkowe z prenatalng ekspozycja na alkohol jest udowodnione lub
wysoce prawdopodobne; wystepujg one w grupie oséb z FASD z o wiele wyzszg
czestotliwoscig niz w danej populacji; sg to np.: niepetnosprawnos¢ intelektualna (ok.
16% o0sdb z FASD, czyli 5-8 razy czesciej niz w danej populacji), ADHD (ok. 53% — 15 razy
czesciej), autyzm (ok. 2,6% — 2 razy czesciej), zaburzenia integracji sensorycznej (60-
80% — 5-12 razy czesciej), zaburzenia rozwoju mowy i komunikacji (ok. 35-45% dzieci z
FASD), zaburzenia przywigzania (ok. 80% dzieci matek $rednio-duzo pijgcych — 2 razy
czesciej), powazne zaburzenia zachowania (ok. 7% — 3 razy czesciej) lub zaburzenia

opozycyjno-buntownicze (ok. 13% — 5 razy czesciej)

Jesli twdj pacjent wykazuje objawy wskazujgce na jedno z powyzej wskazanych
zaburzen sprzezonych — warto rozwazy¢ skierowanie go na diagnoze w kierunku FASD.
Dodatkowo ADHD nalezy traktowac jako tzw. zaburzenie sygnalne dla FASD, tj. jesli

wystepuje ADHD to jest to podstawa do przeprowadzenia diagnozy w kierunku FASD.

Jednym z problemdéw — w ocenie zespotdéw diagnostycznych z réznych krajéw — jest to, ze
wiele dzieci otrzymuje diagnozy ADHD lub ze spektrum autyzmu zamiast FASD, poniewaz
diagnoza w kierunku FASD jest trudniej dostepna, a wielu specjalistdw nie ma

wystarczajgcej wiedzy o FASD.

Jesli Twdj pacjent otrzymat w dziecinstwie diagnoze potwierdzajgcg zaburzenia z powyzej
wymienionych obszardow, a takze wykazuje inne trudnosci, zwtaszcza poznawcze,

zdrowotne itp. to tym bardziej warto rozwazy¢ diagnostyke w kierunku FASD.

- zaburzenia funkcjonowania systemu rodzinnego s3 oczywiste w przypadku
alkoholizmu matki czy obojga rodzicow i skutkujg najczesciej odebraniem dziecka i
umieszczeniem go w pieczy zastepczej; wychowywanie dziecka z FASD w rodzinie

zastepczej lub placéwce jest o wiele bardziej wymagajace niz w przypadku dziecka w
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normie rozwojowej — dlatego tez czesciej wystepuje w rodzinach zastepczych z dzie¢mi
z FASD wypalenie zawodowe, a w konsekwencji — przekazanie dziecka do kolejnej
rodziny, co pogtebia traume dziecka i jej skutki; w rodzinie biologicznej wydolnej i
prawidtowo funkcjonujacej wychowywanie dziecka z FASD takze bywa wyzwaniem, co
moze rodzi¢ u rodzicdw poczucie niekompetencji, poczucie nizszej wartosci,
obwinianie sie o spowodowanie szkdd poalkoholowych u dziecka itp., co niekorzystnie

wptywa na wychowanie i rozwoj dziecka

Jesli Twdj pacjent wychowywat sie w rodzinie alkoholowej, w pieczy zastepczej lub
kiedykolwiek trafit do MOW (Mtodziezowy Osrodek Wychowaweczy) lub MOS
(Mtodziezowy Osrodek Socjoterapeutyczny) — warto rozwazy¢ skierowanie go na diagnoze

w kierunku FASD, gdyz istnieje podwyzszone prawdopodobienstwo prenatalnej ekspozycji

na alkohol.

Biorac pod uwage fakt, ze zaburzenia funkcjonowania rodziny rozwijajg sie zazwyczaj
przez dtuzszy czas, pozwala to na ich zauwazenie przez réznych specjalistéw, pracownikdéw

pomocy spotecznej czy funkcjonariuszy réznych stuzb.

Jesli pracujesz z rodzing z problemem alkoholowym, prowadzisz sprawe takiej rodziny lub
masz pod opiekg osobe pochodzacy z takiej rodziny — zapisuj w dokumentacji fakt, ze
matka spozywata alkohol podczas cigzy. Tego typu notatki sg niezwykle cenne podczas
ustalania faktu prenatalnej ekspozycji na alkohol. Brak tego typu dokumentacji jest bardzo

duzym utrudnieniem w procesie diagnostycznym w kierunku FASD.
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Ryzyko wystepowania FASD jest zalezne od ryzyka narazenia danej osoby na prenatalng
ekspozycje na alkohol (czyli w skrécie PAE). Ocena tego ryzyka jest najtrudniejszym
elementem w diagnozie FASD — niezaleznie od tego, czy jest to diagnoza dzieci i mtodziezy czy
0sOb dorostych. Zalecenia polskie do diagnozy z 2020 r. stusznie zwracajg uwage na
koniecznos¢ uzyskania jak najbardziej doktadnych informacji co do PAE, co jednak w praktyce
jest bardzo trudne do zastosowania. W przypadku dorostych wydaje sie, ze ustalenie
prenatalnej ekspozycji na alkohol jest jeszcze trudniejsze ze wzgledu na czas, ktéry mingt od
cigzy.

Mozemy zatozy¢, ze najwyzsze ryzyko powstania zaburzen poalkoholowych wystepuje wtedy,
kiedy matka byta uzalezniona od alkoholu w okresie cigzy. Nalezy pamietaé, ze ryzyko nie
dotyczy jednak tylko rodzin z problemem alkoholowym, ale takze tych zwyczajnych rodzin, w
ktérych spozywa sie alkohol okazjonalnie. Wiele kobiet, kiedy jeszcze nie wie, ze jest w cigzy,
przypadkowo spozywa alkohol przy réznych okazjach, np. na imieninach. Niestety, w naszej
kulturze szeroko przyjety jest zwyczaj spozywania alkoholu, np. z okazji rocznic rodzinnych,
spotkania towarzyskiego, $wietowania sukceséw czy szukania pociechy w trudnych

sytuacjach.

Uzyskanie jednoznacznego potwierdzenia PAE jest mozliwe jedynie w przypadku ztozenia
takiej deklaracji przez matke. Jednakze zdecydowanie najczesciej nie mamy mozliwosci
przeprowadzenia wywiadu z matka biologiczng pacjenta[23]. A ponadto nawet gdyby to byto
mozliwe, to kobiety najczesciej zaprzeczajg i wypierajg sie picia alkoholu podczas cigzy. Jest
im bardzo trudno przyjgé do wiadomosci, ze mogty skrzywdzi¢ swoje dziecko — nawet jesli
stato sie to przypadkowo. Ponadto sie wstydzg, bojg sie osgdzenia i przypiecia im fatki ,ztej

matki”.

Dlatego potwierdzenia picia alkoholu podczas cigzy dokonujemy zazwyczaj w sposdéb posredni
— dzieki ztozeniu o$wiadczenia przez krewnych, sgsiadéw i innych oséb, ktére byty Swiadkami
picia alkoholu przez matke, oraz analizy dokumentacji szpitalnej wskazujgcej na zawartosé
alkoholu we krwi matki. Jedynie z rzadka badani przedstawiajg inng dokumentacje, np. z
procesu sgdowego o odebranie/ograniczenie praw rodzicielskich lub o$rodkéw pomocy
spotecznej. Zdarzyto sie tez, ze przedstawiono nam materialy dowodowe pozyskane przez

prywatnego detektywa.
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W przypadku dorostych jeszcze trudniej dotrze¢ do powyzszej dokumentacji, gdyz osoby
rzadko kolekcjonujg stare wypisy szpitalne z okresu porodu czy inne tego typu materiaty.
Osobie dorostej na badaniach nie musi towarzyszy¢ zaden krewny, ktéry dysponowatby
informacjami z okresu prenatalnego, a sam badany nie jest w stanie siegng¢ pamiecig do tego

Czasu.

Wydaje sie zatem, ze nie rezygnujac z prob ustalenia faktow i pozyskania dokumentacji nt.
PAE, nalezy zastosowacé nieco szerszg kategoryzacje w tym obszarze, tj. ustali¢ stopien ryzyka.
Zalecenia polskie z 2020 r. nie dopuszczajg mozliwosci opierania sie na prawdopodobieristwie
wystgpienia PAE i w przypadku braku jednoznacznego potwierdzenia PAE, konkluzje

diagnostyczne nie sg wigzane z PAE.

Wydaje sie jednak, ze w przypadku dorostych byloby wskazane ustalenie stopnia
prawdopodobienstwa PAE (jesli nie ma jednoznacznych dowoddéw na PAE). Ponadto wskazane
bytoby zwrdcenie szerszej uwagi podczas wywiadu na inne informacje moggce wskazywaé na

objawy szkdd poalkoholowych.

Z naszych fundacyjnych badan wynika, ze duza czes¢ kobiet uwaza, ze skoro nie wiedziaty, ze
s3 W cigzy, to spozywany wtedy alkohol nie miat znaczenia dla rozwoju ich dziecka. Jest to
catkowicie btedne podejscie, bo przeciez dziecko rozwija sie w ich ciele od poczecia az do
porodu i nie ma w tym czasie zadnych ,,przerw”. Co gorsza, wtasnie na poczatku cigzy etanol i

jego metabolity wyrzadza najpowazniejsze szkody dziecku.

Nalezy pamietaé, ze kazda ilos¢ alkoholu jest potencjalnie niebezpieczna dla rozwijajacego
sie ptodu i nie mozna wskazac tzw. dawki bezpiecznej. Ryzyko uszkodzen alkoholowych u
dziecka bardzo wzrasta w sytuacji, gdy kobieta chocby tylko przez 2 tygodnie spozywa mate
ilosci alkoholu, ktére dajg w sumie 8 lub wiecej standardowych dawek alkoholu. Ryzyko
niepomiernie wzrasta takze wtedy, gdy kobiecie zdarzyty sie 2 epizody wypicia wiekszej ilosci

alkoholu, tj. w iloéci co najmniej 4 porcje podczas jednej okazjil.

! Standardowa porcja alkoholu jest to np. kufel piwa (250 ml, zawartos¢ alkoholu 4%),
kieliszeczek wadki (30 ml, zawartosc alkoholu 40%) lub kieliszek wina (100 ml, zawartos¢

alkoholu 12%).
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Patrzac na wspomniane wyzej ilosci, mozna powiedzie¢, ze nie jest to tak duza ilos¢ alkoholu,
aby sie mocno upic. Nie trudno jest przeciez wypic kilka piw podczas grilla u znajomych,
spozy¢ kilka kieliszkdw wina podczas romantycznej kolacji we dwoje czy wypic kieliszek lub

kilka pijgc toasty podczas imienin czy przy innej okazji.

Alkohol dziata toksycznie przede wszystkim na uktad nerwowy — zaréwno w przypadku
dorostych, jak i dzieci. Im wiecej ktos pije tym bardziej alkohol uszkadza jego mézgiinne
organy. Organizm dorostych ma wyksztatcone mechanizmy usuwania alkoholu i po

relatywnie krétkim czasie jest w stanie usungc alkohol i jego metabolity z organizmu.

W przypadku ptodu, ktéry dopiero rozwija wspomniane mechanizmy, zawartos¢ alkoholu i
jego metabolitdw utrzymuje sie w jego organizmie nawet przez kilkanascie dni. Dlatego tez

organizm dziecka jest tak bardzo narazony na uszkodzenia poalkoholowe.

Jak wida¢, nawet sporadyczne spozywanie alkoholu podczas cigzy i w relatywnie nieduzych

ilosciach moze zaszkodzi¢ rozwijajgcemu sie dziecku.

ZWROC UWAGE NA...

Jedng z podstawowych trudnosci przy ustalaniu faktéw dotyczgcych PAE jest bardzo duza
potrzeba utrzymania pozytywnego obrazu rodzica — nawet jesli wiadomo, ze miat
trudnosci z realizacjg zadan wychowawczych (np. osoba jako dziecko trafita do pieczy
zastepczej z tego powodu). Przeciez kazde dziecko (nawet doroste) chce myslec o swojej

mamie dobrze, zwtaszcza wtedy, gdy jest z nig emocjonalnie zwigzane.

Nalezy by¢ wyjgtkowo delikatnym pytajac zardwno dorostego pacjenta, jak i jego bliskich

o kwestie PAE. Sg to kwestie drazliwe i wyjgtkowo trudne dla zainteresowanych.

Mozna dodaé, ze praktycznie kazdy z osadzonych — badanych podczas innowacji — odczuwat
duzy opér przed przyjeciem do wiadomosci ewentualnosci, ze ich matka mogta pi¢ podczas
cigzy. Jak wskazywali, picie alkoholu podczas cigzy kojarzyto sie im z , patologig”, a tym

samym z czyms trudnym do zaakceptowania w odniesieniu do siebie i ich biologicznej matki.

www.fundacjafascynacje.pl 18
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| to mimo tego, ze wiekszo$¢ z nich wychowywata sie w pieczy zastepczej, wiec trudno byto

nie zauwazy¢, ze rodziny pochodzenia byty niewydolne, a czesto i patologiczne.

Informacje na temat spozywania alkoholu podczas cigzy sg jednak kluczowe podczas

diagnozy w kierunku FASD i nalezy je zebra¢ w ramach przygotowan do nie;j.

POMOCNE PYTANIA NT. PAE

1. Czy matka danego pacjenta byfa uzalezniona od alkoholu lub z innych wzgleddw pita

alkohol w okresie cigzy (np. przezywata zatobe albo wydarzyty sie inne sytuacje)?

2. Czy mozna zapytac matke lub ktéregos z cztonkédw rodziny o prawdopodobienstwo
spozywania alkoholu podczas cigzy? Czasem odpowiedz na takie pytania mogg znaé

sgsiedzi lub pracownicy stuzb socjalnych lub porzadkowych.

3. Jedli nie ma mozliwosci zapytania wprost o spozywanie alkoholu przez matke podczas
Cigzy to warto zastanowi¢ sie nad posrednimi informacjami na ten temat. Duzo swiatta
moze rzucic istniejgcy w rodzinie wzor $wietowania lub model spotkan towarzyskich.

Dlatego warto zadaé pytania o zwyczaje rodziny pochodzenia:
- Czy na stole podczas wspomnianych wyzej okazji pojawiat sie alkohol?
- Jeslitak, to w jakiej ilosci?

- Czy matka podczas takich spotkan spozywata alkohol tak jak wszyscy?

Jesli mamy kontakt z osobami uzaleznionymi to pamietajmy, ze alkoholizm jest chorobg,
ktéra niepostrzezenie zniewala cztowieka, odbierajgc mu wolnos¢ podejmowania decyzji i
niszczac jego relacje z innymi. Réwniez profesjonalistom trudno czasem powstrzymac sie od
oceny os6b uzaleznionych, ktére krzywdzg swoich bliskich i inne osoby. Jednak jesli dana
osoba odczuje, ze jest negatywnie oceniana, moze sie zamkng¢ w sobie i odmoéwic

wspotpracy, co zamknie jej droge do zdrowienia i szukania pomocy.

Niestety, nie ma jednoznacznej odpowiedzi na pytanie, ktdry kieliszek to juz uzaleznienie, a
ktory — jeszcze nie. tatwos¢ uzalezniania sie jest cechg indywidualng. W pracy z pacjentem i

jego rodzing warto siegngé po TEST AUDIT (ROZPOZNAWANIE ZABURZEN ZWIAZANYCH Z
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(Jesli chcesz zobaczy( teraz zatgcznik, kliknij na zielony tekst przy

wcisnietym klawiszu Ctrl. tacze przeniesie Cie do kwestionariusza.)

Jest to przydatne narzedzie do autodiagnozy lub zebrania informacji przez pracownika
roznych stuzb. Wyniki testu wskazg danej osobie, czy jest zagrozona uzaleznieniem od
alkoholu. W Zataczniku znajdujg sie takze adresy oSrodkéw prowadzacych bezptatne

konsultacje dla oséb pijacych alkohol szkodliwie i ryzykownie.

Nawet mate ilosci alkoholu mogg negatywnie wptyng¢ na rozwijajgce sie w tonie matki
dziecko. Tylko catkowita abstynencja zapewnia mu 100% bezpieczenistwa. Badz
wrazliwa/wrazliwy na dobro dzieci i odpowiedzialnie podchodZ do spozywania alkoholu.
Nigdy nie zachecaj kobiet w wieku rozrodczym do picia alkoholu — byé moze dana kobieta
jest w cigzy i o tym nie wie, a moze kolejny kieliszek jest dla niej krokiem naprzéd w
uzaleznienie. Wiele oséb ma trudnos¢, aby sie oprzec presji spotecznej i nawet jesli nie

chce —to pije alkohol, bo bliscy czy kolezanki nalegaja.
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Niestety, nie ma badania (np. laboratoryjnego krwi), ktére by jednoznacznie wskazywato na
FASD. Istniejg jednak konkretne objawy, ktére bardzo czesto wspdtwystepujg z FASD — o czym
byta juz wyzej mowa. Nalezy jednakze pamietaé, ze wskazane problemy i trudnosci moga
wynikac takze z innych przyczyn niz prenatalna ekspozycja na alkohol i tylko specjalistyczna

diagnoza moze potwierdzi¢, wykluczy¢ lub okresli¢ ryzyko FASD.

Ponizsze trudnosci wskazujg jedynie posrednio na mozliwos¢ wystepowania FASD. Zaburzona
praca uktadu nerwowego, uszkodzenia neurologiczne, trudnosci rozwojowe lub zaburzenia
zachowania mogg wynikac takze np. z nieprzepracowanych doswiadczen traumatycznych,

nieprawidtowych oddziatywan srodowiska wychowawczego, choréb genetycznych itp.

Kazdy punkt ponizej dotyczy pewnej kategorii trudnosci i zaburzen, ktére mogg stanowic

skutek prenatalnej ekspozycji na alkohol:

1. Obszar zdrowia fizycznego — charakterystyczny wyglad twarzy (mate oczy, ptaska
rynienka podnosowa, waska warga goérna — sg to tzw. dysmorfie twarzy), matogtowie,
niski wzrost, nieprawidtowosci budowy i funkcji moézgu, liczne problemy zdrowotne,

problemy psychiczne,

2. Obszar zachowan i relacji spotecznych — obnizone kompetencje spoteczne,
komunikacyjne i adaptacyjne, staba samokontrola i regulacja emocji, obnizona
empatia, niestosowanie sie do regut zycia spotecznego, zaburzenia zachowania

réznego stopnia,

3. Obszar edukacji i uczenia sie — niepowodzenia szkolne, obnizone zdolnosci poznawcze,
wykonawcze, trudnosci z pamiecig, mysleniem, utrzymaniem uwagi, planowaniem i
wykonywaniem zadan, nizszy poziom intelektu, ostabiona zdolnos¢ do oceny sytuac;ji i

przewidywania skutkéw wtasnych dziatan,

4. Historia zycia — ewentualny alkoholizm matki biologicznej, wychowywanie sie w
rodzinie adopcyjnej, zastepczej lub w domu dziecka (najczestszg przyczyng odebrania
dziecka jest alkoholizm w rodzinie), konflikty z prawem, bezrobocie, bezdomnos¢,

instytucjonalizacja zycia.

Bardziej szczegotowy wykaz w formie kwestionariusza zostat zamieszczony w zatgczniku

. (Jesli chcesz
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zobaczyc teraz zatacznik, kliknij na zielony tekst przy wcisnietym klawiszu Ctrl. tacze

przeniesie Cie do kwestionariusza.)

ZWROC UWAGE NA...

Najefektywniejsze bytoby wypetnienie kwestionariusza w imieniu (na prosbe) lub we
wspotpracy z pacjentem. Jak wynika z testowania narzedzi przesiewowych — takich jak
nasz wykaz cech i zachowan, najbardziej miarodajnych odpowiedzi udzielajg osoby bliskie

pacjentowi lub specjalisci, funkcjonariusze itd., ktérzy dobrze znajg dang osobe.

Wynika to w duzej mierze nie tylko z naturalnej trudnosci dokonywania samooceny, ale
przede wszystkim z potencjalnych trudnosci poznawczych pacjenta. Pozostawienie

pacjenta samego z kwestionariuszem nie bedzie efektywne.

Osoby biorgce udziat w testowaniu naszej innowacji bardzo pozytywnie ocenity mozliwos¢,
ze ktos$ w ich imieniu lub razem z nimi by wypetniat ten kwestionariusz. Podkreslali, ze
trudno im jest odniesc¢ sie do poszczegdlnych punktéw. Bywato tez, ze pewne trudnosci
widoczne od razu w pierwszym kontakcie z pacjentem, byly przez nich zupetnie nie

zauwazalne.

Warto przedyskutowadé z pacjentem wyniki kwestionariusza pod katem tego, czy warto zgtosic

sie na diagnoze w kierunku FASD, a przynajmniej, czy zasiegna¢ porady specjalisty od FASD.

Jesli zostato zaznaczone w kwestionariuszu kilka lub kilkanascie punktéw — warto zasiegngé
porady specjalisty, nawet jesli jest mate prawdopodobienstwo prenatalnej ekspozycji na
alkohol. Wyniki specjalistycznych badan i wynikajace z nich zalecenia do terapii beda

wymierng korzyscig odniesiong z procedur diagnostycznych.

Natomiast jesli istnieje spore prawdopodobienstwo, ze matce zdarzyto sie spozywac alkohol
podczas cigzy i zaznaczono chocby kilka punktéw, to istnieje podwyzszone ryzyko
wystepowania u danej osoby FASD. Jest to jednoznaczny sygnat, ze nalezy zgtosic¢ sie na

diagnoze w kierunku FASD.
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PACJENT WOBEC DIAGNOZY FASD

1. CZY WARTO ZGtOSIC PACJENTA NA DIAGNOZE?

Gtéwna korzyscig z diagnozy FASD jest uzyskanie wiedzy nt. przyczyny doswiadczanych przez
pacjenta trudnosci oraz zaplanowanie terapii adekwatnej do zaburzen. Im wczesniej
rozpoznamy FASD, tym szybciej osoba otrzyma potrzebng pomoc terapeutyczng. Terapia jest
wprawdzie najbardziej skuteczna w przypadku dzieci, ale jest efektywna takze w przypadku

dorostych.

Niestety, w polskim prawie nadal (2023 r.) nie ma zapiséw dotyczacych zaburzen z obszaru
FASD. Dlatego tez zdiagnozowanie FASD nie uprawnia do uzyskania pomocy w ramach
systemu pomocy spotecznej, NFZ czy w szkole. Istniejg obecnie wprawdzie programy
bezptatnych diagnoz FASD dla dzieci i mtodziezy, ale dla dorostych rzadko istnieje taka

mozliwosé.

Mamy jednak nadzieje, ze dzieki gromadzeniu wynikdéw diagnoz dla dorostych bedzie mozna
zwrdci¢ uwage rzadzacych na problem oséb z FASD. Diagnozujgc dorostych mozna pozyskaé

informacje, co sie dzieje z osobami z FASD, ktérym nie udzielono pomocy w dziecinstwie.

ZWROC UWAGE NA...

Osoby z FASD, ale niezdiagnozowane, najczesciej winig siebie za doswiadczane trudnosci.
Mowig o sobie, ze sg ,gtupie”, ,zte”, ,nieudane”, ze ,,nie ma dla nich nadziei” itd.
Podobnie dzieje sie z bliskimi takiej osoby, ktorzy winig sie za to, ze moze za mato sie

starali, ze ,,co$ z nimi nie tak”.

Kiedy osoba dorosta otrzyma diagnoze potwierdzajgcg zaburzenia z obszaru FASD tatwiej
bedzie jej spojrzeé na siebie samego z zyczliwoscig, poniewaz przyczyng doswiadczanych
trudnosci sg uszkodzenia poalkoholowe. Oczywiscie, FASD nie jest wymodwka, aby nic nie
robi¢. Osrodek, ktéry diagnozuje w kierunku FASD, wskaze takze kierunki terapii i pracy z

pacjentem.
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W tym celu przygotowalismy trzy pomoce dla Specjalisty, ukierunkowane na to, aby zachecic¢
pacjenta do skorzystania z diagnostyki. Pierwszg jest Przewodnik dla Pacjenta i Jego Bliskich
druga — ulotka nt. diagnozy FASD, a trzecig wypowiedzi mtodych dorostych o ich

doswiadczeniach zwigzanych z diagnozg FASD.

Uczestnicy innowacyjnego projektu ,Przecieramy szlaki... Diagnoza dorostych z FASD” mieli
okazje przeczytac i oceni¢ wspomniany wyzej Przewodnik. W ich odczuciu tekst jest
zrozumiaty i wyjasnia poszczegdlne zagadnienia w przystepny sposoéb. Jak powiedziat jeden z
osadzonych ,,czytaliSmy ten Przewodnik z kolegg z celi, czytalismy i dyskutowalismy kazdy
punkt; wszystko byto dla nas zrozumiate; jesli ktos chce sie dowiedzie¢ o diagnozie, to
zrozumie; tekstu jest duzo, trzeba sie skupic i przytozy¢, ale wszystko jest jasne i zrozumiate”

(Kamil, lat 26).

Inni osadzeni podkreslali, ze gtéwng trudnoscig w przyswojeniu tresci jest ilos¢ tego tekstu.
Jeden z badanych stwierdzit, ze Przewodnik przeczytat w ciggu jednego dnia, choc ilos¢
tekstu bytg dla niego duzym wyzwaniem i musiat sie mocno zmobilizowa¢. Te trudnosci
trzeba mieé na uwadze, gdyz u oséb z FASD procesy poznawcze mogg przebiega¢ mniej
sprawnie. Innym problemem moze by¢ niski poziom przyswojenia umiejetnosci zwigzanych z

technika czytania.

Dlatego tez opracowalismy Ulotke, ktéra w sposdb skrétowy i skondensowany odpowiada na
najwazniejsze pytania oséb dorostych dotyczacych diagnozy FASD. Ulotke rowniez
przedstawitam uczestnikom projektu innowacyjnego i poprositam o opinie na jej temat.
Badani wskazywali, ze jest przydatna i zrozumiata, a takze ze jest to bardzo dobra opcja dla
tych, dla ktorych przeczytanie broszury stanowi problem. Poza tym ulotke mozna zabrac ze
sobg, aby mie¢ jg pod rekg podczas przygotowan do diagnozy i samej diagnozy. W zatgczniku

znajduje sie jej tekst. (Jesli chcesz zobaczy¢ teraz zatacznik,
kliknij na zielony tekst przy wcisnietym klawiszu Ctrl. £tacze przeniesie Cie do

kwestionariusza.)

Mozna réwniez sadzi¢, ze Przewodnik bedzie szczegdlnie pomocny dla bliskich pacjenta. W
ramach testow zostat on oceniony przez osoby nie zwigzane z zadng ze specjalizacji

diagnostycznych czy terapeutycznych. Ewaluatorzy wskazali, ze Przewodnik dla Pacjenta i
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Jego Rodziny jest zrozumiaty i potencjalnie przydatny do przygotowania sie do diagnozy w

kierunku FASD.

Przewodnik dla Pacjenta i Jego Bliskich mozna znalez¢ tutaj: https://fundacjafascynacje.pl/

Pomocne w prowadzeniu rozmowy z pacjentem i jego rodzing mogg by¢ takze wypowiedzi
uczestnikdw innowacyjnego projektu , Przecieramy szlaki... Diagnoza mtodych dorostych z
FASD”. Sg to oryginalne wypowiedzi — pisemne i ustne — 0sdéb, ktére skorzystaty w naszej
Fundacji z diagnozy w kierunku FASD. By¢ moze to one swojg prostotg i realizmem

przemowig do innych dorostych, zachecajac ich do rozwazenia diagnozy w kierunku FASD.

W zatgczniku SEOWO ZACHETY OD MItODYCH DOROSEYCH zamiescilismy te

wypowiedzi. (Jesli chcesz zobaczy¢ teraz zatacznik, kliknij na zielony tekst przy wcisnietym

klawiszu Ctrl. tgcze przeniesie Cie do kwestionariusza.)
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3. GDZIE ZGtOSIC PACIENTA NA DIAGNOZE?

Na diagnoze FASD mozna sie zgtosi¢ np. do nas, tj. do Fundacji FASCYNACIJE z Gdanska.
Ponadto, w Polsce istnieje kilkanascie innych osrodkéw diagnozujacych w kierunku FASD.
Diagnozy FASD mozna wykona¢ odptatnie i nieodptatnie — w zaleznosci od sposobu
finansowania danego oérodka. W zafgczniku LISTA WYBRANYCH OSRODKOW
DIAGNOZUJACYCH W KIERUNKU FASD zamiescilismy wykaz wybranych instytucji
diagnostycznych. (Jesli chcesz zobaczy¢ teraz zatacznik, kliknij na zielony tekst przy

wecisnietym klawiszu Ctrl. tgcze przeniesie Cie do kwestionariusza.)

W Polsce diagnozuje sie dzieci w kierunku FASD na szerszg skale dopiero od kilkunastu lat.
Grupa, ktdrej poswieca sie zdecydowanie mniej uwagi sg dorosli. Oferty diagnozy i terapii
skierowane sg gtéwnie do dzieci i mtodziezy, a potrzeby diagnostyczno-terapeutyczne oséb
dorostych z FASD s pomijane. A przeciez z FASD sie nie wyrasta i dorosli tak jak i dzieci
potrzebujg diagnostyki, aby zidentyfikowac¢ swoje trudnosci, zaplanowac terapie i ksztattowac

sSwoje zycie.

Biorac pod uwage nasze doswiadczenia z diagnozowania dzieci i realizowania innowacji
,Przecieramy szlaki: diagnoza mtodych dorostych z FASD”, uwazamy, ze kazdy zespdt majacy
dtuzsze doswiadczenie w diagnozowaniu dzieci jest w stanie zdiagnozowac takze osobe
dorosta. Dlatego we wspomnianym zatgczniku zamiesciliSmy wykaz takich doswiadczonych
osrodkow diagnostycznych. Na liscie umiescilismy takze takie, ktére maja krétki staz, ale

oferujg bezptatne diagnozy dla mieszkancéw danego regionu.

ZWROC UWAGE NA...

Dostepnos¢ diagnozy jest w Polsce nadal bardzo mata, nawet w przypadku dzieci i
mtodziezy. Trzeba zatem uzbroi¢ sie w cierpliwos¢ poszukujgc odpowiedniego osrodka
diagnostycznego. Korzystajgc z naszego zatgcznika, mozna sprawdzi¢, gdzie znajduje sie
najblizsza placéwka. Jesli dana instytucja nie bedzie chciata sie podja¢ diagnozy dorostych,

powinna wiedzie¢, gdzie dalej pokierowac.
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Diagnoze w kierunku FASD przeprowadza zawsze interdyscyplinarny zespét diagnostyczny.
Istnieje kilka systeméw diagnostycznych, ktdre kierujg sie swoimi standardami. W wers;ji
minimum zespo6t musi sie sktadac przynajmniej z lekarza i psychologa specjalizujgcego sie w

diagnozach neuropsychologicznych.

Pacjenci, rozwazajgc zgtoszenie sie na diagnoze FASD, zawsze pytajg, jak wygladajg
poszczegblne etapy i ile czasu trwa kazda czes¢. Warto zatem mieé orientacje w ogdlnym

przebiegu diagnozy.

Fundacja FASCYNACIE stosuje polskie standardy diagnostyczne. Nasze doswiadczenia
wskazujg, ze sg optymalne i pozwalajg na pogtebiong diagnostyke, ktdra pozwala wyznaczy¢

kierunki terapii. Zgodnie z polskimi standardami diagnoza FASD skfada sie z 5 elementéw:

- wywiad nt. problemdéw zdrowotnych, edukacyjnych, spotecznych, sytuacji rodziny, z ktdrej

pochodzi pacjent —ta czes$¢ trwa ok. 15-30 minut

- badanie medyczne — pomiar wzrostu, wagi, obwodu gfowy, szerokosci oczu, ocena rynienki
podnosowej i wargi gérnej; dodatkowo ostuchuje sie prace serca i ptuc oraz analizuje

dokumentacje medyczng pacjenta; badanie trwa ok. 30 minut

- badanie neuropsychologiczne — ocena za pomocg testéw psychologicznych funkcji

psychicznych i zachowania w kontekscie funkcjonowania mézgu — ta czes¢ trwa ok. 2-3 h

- badanie neurologopedyczne — badanie mowy i komunikacji w kontekscie funkcjonowania

uktadu nerwowego pacjenta —ta czes¢ trwa ok. 1 h

- badanie fizjoterapeutyczne i/lub profilu sensorycznego — ocena sposobu przetwarzania

bodzcow —ta czes¢ trwa ok. 1-1,5 h

Diagnosci mogg wykonac¢ zdjecia i nagrania potrzebne do analizy danych (np. zdjecia twarzy,
nagrania probek mowy). Zdjecia i nagrania nie sg udostepniane osobom trzecim i stuzg

wytgcznie celom diagnostycznym.

Warto pamietaé, ze podsumowanie wynikdéw badan moze potrwaé nawet kilka tygodni i od

ostatniego badania moze mingc troche czasu, zanim bedzie gotowa opinia diagnostyczna.
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ZWROC UWAGE NA...

Bardzo waznym elementem poprzedzajgcym badania diagnostyczne sg przygotowania,
polegajgce na skompletowaniu dokumentacji wskazujgcych na stan zdrowia i
funkcjonowania pacjenta. Nalezy pamietac, ze samodzielne zebranie informacji i
dokumentdw przerasta mozliwosci pacjenta. Dlatego tak wazna jest wspdtpraca z rodzing
pacjenta w tym zakresie, poniewaz trzeba bedzie poszukac informacji, popytaé cztonkdéw
rodziny i inne osoby. Pomoc i monitorowanie przez specjaliste przygotowan do diagnozy

sg bardzo wskazane.

W zatgczniku DOKUMENTY, KTORE NALEZY ZABRAC NA DIAGNOZE FASD znajduje sie wykaz
przydatnych do diagnozy dokumentdw. (Jesli chcesz zobaczyd teraz zatgcznik, kliknij na

zielony tekst przy wcisnietym klawiszu Ctrl. tacze przeniesie Cie do kwestionariusza.)

Lista zostata sporzadzona w formie kwestionariusza, aby utatwi¢ odznaczanie poszczegdlnych
pozycji — dzieki temu mozna sie upewnic sie, ktérymi dokumentami dysponuje pacjent i jakie
dokumenty powinien ze sobg zabraé. ZamiesScitam tam tez wskazéwki, kto i jakie instytucje
mogaq posiadac przydatne informacje. Podpowiadam takze, jak sporzadzi¢ oswiadczenie na
temat spozywania alkoholu przez matke podczas cigzy (jesli jest ktos, kto moze o tym

zaswiadczyc).

ZWROC UWAGE NA...

Ze wzgledu na fakt, ze diagnoza w kierunku FASD sktada sie kilku konsultacji
prowadzonych przez réznych specjalistow, nalezy spodziewad sie roztozenia diagnozy w
czasie. Najlepiej, gdy mozna wykonaé kazdy element podczas osobnego spotkania, aby
pacjent do kazdej czesci podchodzit wypoczety i w petni sit. Wywiad wstepny moze by¢

przeprowadzony online lub podczas wizyty osobiste;.
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Jesli jest potrzeba, mozna w krétszym czasie przeprowadzi¢ diagnoze. Przyktadowo nasza
Fundacja, dla oséb z daleka, dla ktdrych przyjazd do Gdarnska wigze sie z dodatkowymi

kosztami, proponuje nastepujgcy schemat terminarza diagnostycznego:

Dzien I: wywiad, konsultacja neurologopedyczna, medyczna oraz fizjoterapeutyczna i/lub

badanie profilu sensorycznego

Dzien Il: badanie neuropsychologiczne

lub w innej konfiguracji:

Dzien I: wywiad, badanie neuropsychologiczne, ewentualnie konsultacja medyczna

Dzien IlI: konsultacja neurologopedyczna i fizjoterapeutyczna i/lub badanie profilu

sensorycznego, ewentualnie medyczna — jesli nie zostata wykonana w dniu I.

Badanie neuropsychologiczne stanowi zazwyczaj najtrudniejszg i najdtuzszg czesc diagnozy,
wymaga sporo wysitku od badanego i skupienia podczas wykonywania zadan testowych.
Dlatego w dniu wykonywania badania neuropsychologicznego zazwyczaj nie wykonuje sie
innych konsultacji. Dopuszczalny sg jedynie wywiad wstepny i konsultacja medyczna, gdyz

mniej obcigzajg pacjenta.
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Kazdy specjalista jest kompetentny, aby prowadzi¢ efektywna terapie pacjenta z FASD. Nie
ma zatem potrzeby, aby tutaj szczegdétowo formutowac zalecenia do terapii. Owszem, wyniki
diagnoz sg bardzo przydatne do wyznaczania priorytetow terapeutycznych, a potwierdzenie

FASD wskazuje, jakich ograniczen i wyzwan nalezy sie spodziewac w pracy z pacjentem.
A oto przyktadowe obszary terapii i wsparcia osoby z FASD:

1. Wyznaczenie priorytetow terapeutycznych i utozenie planu terapii. U pacjentéw z FASD
zazwyczaj nie wystepujg wszystkie mozliwe zaburzenia zwigzane z prenatalng ekspozycja
na alkohol, a jedynie niepowtarzalna kombinacja poszczegdlnych dysfunkcji i trudnosci.
Warto przedyskutowac z pacjentem i jego bliskimi cele terapii, wspdlnie ustalié priorytety
i plan terapii. Dla pacjenta i jego bliskich wazne jest zachowanie poczucia wptywu na plan
i przebieg terapii.

2. Terapie, ktore zazwyczaj pomagajq osobom z FASD to: terapia psychologiczna,
fizjoterapeutyczna, integracji sensorycznej, logopedyczna, usprawnianie przetwarzania
stuchowego i wzrokowego, leczenie farmakologiczne. Istnieje takze wiele ofert mniej
znanych technik terapeutycznych, np. EMDR, Biofeedback, TRE, stymulacja bilateralna,
relaksacja miesni, praca z nerwem btednym, metoda Lowena itd. Bardzo efektywna jest
praca grupowa podczas treningu umiejetnosci spotecznych i socjoterapii. Przydatne sg
takze inne formy grupowego dziatania, np. terapia zajeciowa, uczestnictwo w grupie
wsparcia itp. Warto takze pamietaé, ze kazda forma ruchu wspiera funkcjonowanie
uktadu nerwowego, dlatego warto sie angazowac pacjenta aktywnosé fizyczna.

3. Wypracowanie przydatnych strategii, ktére pomogg poradzi¢ sobie ze skutkami
deficytow. Pewnych deficytéw nie da sie catkowicie wyréwnac, ale mozna nauczy¢
pacjenta i jego bliskich, jak z nimi zyé. Przydatna jest tu wiedza o akomodacjach
(dostosowaniach) srodowiskowych, ktére wspomagajg funkcjonowanie oséb z FASD. W
zataczniku Biblioteczka Specjalisty zostaty zamieszczone pozycje z tego zakresu.

4. Stworzenie sieci wsparcia. Osoba z FASD bardzo potrzebuje wsparcia innych osob,
zwtaszcza gdy wykazuje powazniejsze zaburzenia. Dlatego tak wazne jest, aby przy osobie
z FASD staty osoby, ktére bedg wiedziaty, jak jg wspieraé. Swietnie, gdy osoba z FASD ma

bliskich, ktdrzy zdobywajg wiedze na temat FASD i wspdtpracujg ze specjalistami.
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SPECJALISTA WOBEC DIAGNOZY FASD

1. OPINIE DIAGNOSTYCZNE

Opinie diagnostyczne w zalezno$ci od osrodka i stosowanych standardéw diagnostycznych
mogaq byc¢ dosc¢ zréznicowane. Jednak pewne elementy sg zazwyczaj state i mozna sie

spodziewaé, ze bedg one uwzglednione w opinii diagnostycznej.

Na karcie tytutowej powinny by¢ wpisane dane osoby badanej, a takze specjalistow, ktorzy
przeprowadzili diagnoze. Wskazuje sie tez system diagnostyczny, wedtug ktérego
diagnozowano. Nastepnie zawarte sg wyniki badan kazdego ze specjalistow. Opinie
podsumowuje konkluzja diagnostyczna, tj. wniosek z badan w formie okreslonej kategorii

diagnostyczne;.

Do kazdej diagnozy powinien by¢ zatgczony wykaz zalecen do dalszej pracy i terapii. O ile
specjalisci czytajgc opinie diagnostyczng, majg wiedzg, jak jg ,czytac” i jak wykorzystac do
dalszej terapii, o tyle pacjent i jego bliscy mogg mie¢ trudnos¢ w jej zrozumieniu. Dlatego tez
dobrym obyczajem jest, zwtaszcza w przypadku diagnoz dorostych, aby wyniki byty opisane
nie tylko jezykiem specjalistycznym, ale takze zawieraty opisy wyjasniajace, co dany wynik
oznacza. Jest to bardzo uzyteczne dla pacjenta i jego bliskich, cho¢ stanowi spore wyzwanie

dla zespotu, gdyz ich opracowanie wymaga wiele czasu.

ZWROC UWAGE NA...

Jak wyzej wspomniano, diagnoze przeprowadza sie wedtug kilku systemoéw
diagnostycznych. Pocigga to za sobg istnienie réznych kategorii diagnostycznych, ktére

bedg widnieé na opinii diagnostycznej. Co to oznacza?

Oznacza to, ze kazdy system stosuje swoje wtasne nazwy na okreslenie danego zespotu
zaburzen zaleznych od prenatalnej ekspozycji na alkohol. Moze sie zatem zdarzy¢, ze na
opiniach tej samej osoby, ale sporzadzonych przez kilka réznych osrodkow, wyniki badan
zostang opisane réoznymi nazwami. Stanowi to pewng trudnos$é w ,,czytaniu” wyniku

diagnozy zaréwno dla pacjenta i jego bliskich, jak i dla samego specjalisty.
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W Polsce najwieksze znaczenie majg nastepujgce systemy diagnostyczne:

A. 4-Digit Diagnostic Code (pol. Czterocyfrowy Kwestionariusz Diagnostyczny,
Kwestionariusz Waszyngtonski), opracowany w potowie lat 90. XX w. przez zespét badaczy z
University of Washington w Stanach Zjednoczonych, opublikowany w 1997 r. w formie
podrecznika do diagnozy (kolejne aktualizacje: 1999, 2004 r.). Kluczowa role w wypracowaniu,
walidacji i propagacji waszyngtoniskiego systemu diagnostycznego odgrywa Susan Astley
(Hemingway). System ten jest najczesciej uzywany na $wiecie, a jego czutosc i przydatnosc
zostata dotychczas najlepiej udokumentowana. Ttumaczenie podrecznika oraz walidacje jego
polskiej wersji zaproponowata Matgorzata Klecka wraz z zespotem w 2014 r. System operuje
256 kodami opisujgcymi zaburzenia z obszaru FASD, uporzagdkowanymi w 22 kategorie i 4
grupy (FAS, pFAS — partial FAS, czesciowy FAS), SE/AE — Static Encephalopathy/Alcohol
Exposed, statyczna encefalopatia z ekspozycjg na alkohol, ND/AE — Neurobehavioral
Disorder/Alcohol Exposed, zaburzenia neurobehawioralne z ekspozycjg na alkohol). Jest to
narzedzie do badan przesiewowych, a w przypadku zidentyfikowania zaburzen z danego
obszaru konieczna jest dodatkowa diagnostyka w tym kierunku.

B. Kanadyjskie standardy diagnostyczne zostaty wypracowane przez Ministerstwo Dzieci
i Rozwoju Rodziny Prowincji British Columbia w Kanadzie i opublikowane w 2005 r. Wskazano
w nich 3 kategorie diagnostyczne: FAS, pFAS i ARND (Alcohol Related Neurobehavioral
Disorder, zaburzenia neurorozwojowe zalezne od alkoholu). System kanadyjski
ukierunkowany jest na udzielenie pomocy terapeutycznej i socjalnej, stad tez w zaleceniach
wyczerpujgco wskazano kryteria i zakres diagnozy neuropsychologicznej. WHO i PARPA
wskazata system kanadyjski z 2005 r. jako preferowany w diagnostyce FASD, do czego
zastosowata sie wiekszo$¢ polskich osrodkéw diagnostycznych. Na przetomie 2015/16 r.
prawodawca Kolumbii Brytyjskiej wskazat nowe wytyczne, ktdre zostaty poddane gruntownej
krytyce. Zaproponowano wtedy nowg terminologie diagnostyczng, proponujgc: FASD with
sentinel facial features (FASD with SFF — FASD ze wskaznikowymi rysami twarzy), FASD without
sentinel facial features (FASD without SFF — FASD bez wskaznikowych ryséw twarzy), FASD risk
(ryzyko FASD, kategoria niediagnostyczna, kwalifikujgca do dalszych dziatan diagnostycznych i

terapeutycznych).
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C. Systemy i terminologia stosowana w diagnostyce medycznej: najwazniejszym
punktem odniesienia jest Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw
Zdrowotnych rozwijana i publikowana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia. Na skutki
poalkoholowe zwrdcono po raz pierwszy uwage w edycji ICD-9-CM z 1978 r. (FAS pod kodem
760.71), w obecnie obwigzujagcym ICD-11-MMS (przyjeta w 2019 r., obowigzujgca od 2022 r.)
wskazany jest jedynie FAS (pod kodem LD2F.00), a inne zaburzenia powigzane z PAE opisane
zostaty innymi kodami (KAO06.2 oraz JA85.Y), nie sg jednak traktowane jako terminy
diagnostyczne z obszaru FASD. W obszarze nauk medycznych podstawowym rozpoznaniem
klinicznym jest FAS, a termin FASD nie jest w ogdle stosowany.

D. Pewne znaczenie dla diagnozy medycznej FASD w Polsce ma propozycja amerykanskiej
instytucji eksperckiej — Institute of Medicine. Jej rekomendacje ukazywaty sie w 1996, 2005,
2016 r., zalecajgc takie kategorie diagnostyczne jak: FAS i pFAS, ARBD (Alcohol-Related Birth
Defects, wady wrodzone zalezne od alkoholu), ARND. Przy okazji ostatniej aktualizacji przyjeto
termin FASD jako termin niediagnostyczny, ,parasolowy” dla wspomnianych jednostek
diagnostycznych.

E. Polskie zalecenia diagnostyczne opracowane pod auspicjami PARPA, opublikowane w
2020 r., taczg w sobie osiggniecia powyzszych systemow, ale dostosowane do warunkéw
polskich. Stosujg $ciste, precyzyjne, medyczne kryteria oraz obejmujg diagnozg cate spektrum
skutkdw prenatalnej ekspozycji na alkohol (diagnoza medyczna, neuropsychologiczna,
neurologopedyczna, fizjoterapeutyczna lub z zakresu nauk pokrewnych). Standardy polskie
operujg nastepujaca terminologig diagnostyczng: FAS, ND-PAE (zaburzenia neurorozwojowe
zalezne od prenatalnej ekspozycji na alkohol), w sytuacjach niejednoznacznych stosuje sie

termin niediagnostyczny , ryzyko FASD”.

Poza powyzszymi istniejg takze inne standardy i zalecenia (np. australijskie, niemieckie), ale
nie majg one dla polskiej praktyki diagnostycznej wiekszego znaczenia. Niezaleznie od rdznic,
wszystkie systemy biorg pod uwage (w mniejszym lub wiekszym stopniu) charakterystyczne
malformacje twarzy i ciata, a takze dysfunkcje osrodkowego uktadu nerwowego.
Potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol, wystepowanie specyficznych dysmorfii
twarzy, zaobserwowanie deficytow rozwoju w odniesieniu do wzrostu i wagi oraz
identyfikacja zaburzen funkcjonowania os$rodkowego uktadu nerwowego staty sie
powszechnie akceptowanymi pierwszoplanowymi wskaznikami diagnostycznymi skutkow

prenatalnej intoksykacji alkoholowe;j.
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ZWROC UWAGE NA...

Nalezy pamietac, ze wytacznie termin FAS (Ptodowy Zespot Alkoholowy) jest terminem
klinicznym, opisujacym zespot skutkdw prenatalnej ekspozycji na alkohol, uwzglednionym
w ICD-11. Dlatego tez diagnoze FAS moze postawi¢ wytgcznie lekarz, ktéry z tego powodu

w sposéb konieczny powinien by¢ cztonkiem zespotu diagnostycznego.

Pozostate kategorie sg powigzane wytgcznie z danym systemem diagnostycznym.

W zatgczniku WYKAZ TERMINOW UZYWANYCH W KONKLUZJACH DIAGNOSTYCZNYCH
znajduje sie zestawienie kategorii stosowanych przez rézne systemy oraz skrétowe
wyjasnienie, co kazda z nich oznacza. (Jesli chcesz zobaczy¢ teraz zatacznik, kliknij na zielony

tekst przy wcisnietym klawiszu Ctrl. £tacze przeniesie Cie do kwestionariusza.)

Natomiast w zatgczniku BIBLIOTECZKA SPECJALISTY znajdziesz publikacje dotyczgce
standardow diagnostycznych stosowanych na swiecie, w tym w Polsce. (Jesli chcesz zobaczy¢
teraz zatacznik, kliknij na zielony tekst przy wcisnietym klawiszu Ctrl. tacze przeniesie Cie do

kwestionariusza.)

Podstawowa trudnoscig, na ktdrg napotykamy podczas diagnoz, jest udowodnienie picia
alkoholu przez matke. Tylko w przypadku kategorii diagnostycznej FAS (tj. Ptodowy Zespot
Alkoholowy), ktdra jest wspdlna dla wiekszosci systemdw, nie potrzebujemy potwierdzenia
picia alkoholu przez matke. Symptomy wystepujace w tym przypadku sg charakterystyczne

wytgcznie dla uszkodzen poalkoholowych — stgd wiemy, ze matka pita alkohol podczas cigzy.

W przypadku pozostatych zaburzen z obszaru FASD potrzebujemy wiarygodnych dowoddéw
na prenatalng ekspozycje na alkohol, poniewaz nie wystepujg tak jednoznaczne symptomy
jak w przypadku FAS. Nie mozna przeciez twierdzi¢, ze alkohol byt przyczyng powstania

danych zaburzen, jesli nie dochodzito do spozycia alkoholu lub nic na ten temat nie wiemy.

Czy diagnoza jest bezuzyteczna, jesli nie mozna jednoznacznie stwierdzi¢, czy doszto do
prenatalnej ekspozycji na alkohol? W zadnym wypadku! Podczas badan diagnozowana jest
sprawnosc¢ roznych funkcji zaleznych od pracy uktadu nerwowego. Dzieki temu wnioski z

badan bedg przydatne do wyznaczania priorytetéw i tworzenia plandéw terapeutycznych.
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Dostep do diagnozy FASD w Polsce jest nadal bardzo ograniczony, a potrzeby w tym
wzgledzie — bardzo duze. Dlatego warto rozwazyc¢ zatozenie wtasnego interdyscyplinarnego
zespotu diagnostycznego. Najlepiej, gdy taki zesp6t operuje w wiekszym miescie lub

nieopodal niego — ze wzgledu na dostep do i dla potencjalnych pacjentdéw.

W mniejszych osrodkach zatozenie wtasnego zespotu moze okazad sie nieoptacalne i zbyt
ktopotliwe. Nie sprawdza sie tez, gdy diagnozy sg wykonywane niejako ,,przy okazji”, na
uboczu prowadzonej przez siebie dziatalnosci. Wynika to z tego, ze naktady poniesione na
wyszkolenie sie, a potem utrzymanie aktualnosci posiadanej wiedzy sg nieproporcjonalne do

zapotrzebowania na diagnozy.

Z doswiadczenia zaprzyjaznionych osrodkéw np. pieczy zastepczej i naszego wtasnego
wynika, ze w takich przypadkach o wiele bardziej ekonomiczne i sensowne jest
zabezpieczenie funduszy na diagnozy i podpisanie umowy na ich wykonanie z danym
osrodkiem. W ten sposdb wspotpracujemy np. z gminami i pieczg zastepczg z naszego
wojewddztwa, jak i wojewddztw osciennych, np. kujawsko-pomorskiego, a nawet z
wielkopolskiego. Bywato tez, ze przyjezdzali do nas pacjenci z Zielonej Géry czy Augustowa —

odlegtosé nie jest tak duzg przeszkoda, jak by sie to wydawato.

Jesli jednak jest srodowisko chetne do zatozenia wiasnego zespotu diagnostycznego,
sprzyjajace warunki, a przede wszystkim kandydaci roznych specjalnosci i wola do dziatania —
warto rozwazy¢ opcje rozpoczecia pracy diagnostycznej. Praca zespotowa to jednak co$

wiecej niz tylko suma pracy poszczegdlnych specjalistow.

Nasz zespdt rozpoczat diagnozowanie w kierunku FASD w 2015 r. uczac sie od innych
zespotéw, wykonywat tez pod okiem diagnostéw z innych zespotdw swoje pierwsze
diagnozy. W kolejnych latach niektdrzy specjalisci rezygnowali z dalszej pracy (np.
przeprowadzka do innego miasta, sprawy osobiste itp.), a do zespotu dotgczali nowi.
Szczegblne wyzwanie staneto przed zespotem, gdy na koniec 2020 r. pojawity sie polskie
wytyczne do diagnozy FASD, wymagajgce poszerzenia sktadu zespotu o neurologopede i

fizjoterapeute lub innego specjaliste z pokrewnej dziedziny.

W zwigzku z powyzszym nabyliSmy nieco doswiadczenia w organizowaniu i re-organizowaniu

interdyscyplinarnego zespotu diagnozujgcego w kierunku FASD. Kontynuacja pracy
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diagnostycznej wymagata od nas takze opracowania procedur organizacyjnych i
edukacyjnych, stuzgcych wtgczeniu nowych diagnostéow do zespotu. Tym doswiadczeniem
chetnie podzielimy sie zaréwno z poszczegdlnymi kandydatami na diagnostow, jak i catymi
zespotami (ta ostatnia opcja bytaby najlepsza, gdyz gwarantowataby integracje zespotu
jeszcze przed podjeciem wspdlnej pracy). Wszystkich zainteresowanych zapraszamy do

kontaktu z naszg Fundacja:

Podstawowym problemem w organizowaniu zespotu jest zazwyczaj obawa danego
specjalisty, czy podota nowemu zadaniu. Obawa ta jest w duzej mierze bezpodstawna: kazdy
specjalista ma zazwyczaj wystarczajgca wiedze i umiejetnosci, aby kompetentnie dokonac
oceny neurorozwoju w zakresie swojej specjalnosci. Natomiast to, czego potrzebuje, to
zazwyczaj poszerzenie wiedzy nt. specyfiki zaburzen powigzanych z prenatalng ekspozycja na
alkohol, a czasami takze pewnego uzupetnienia wiedzy i kompetencji w zakresie

postugiwania sie wybranymi narzedziami diagnostycznymi.

Rozpoczynajgc zatem organizacje interdyscyplinarnego zespotu diagnozujacego w kierunku

FASD, radzimy wziecie pod uwage nastepujacych krokdw:

Q

rekrutacja kandydatéw na diagnostéw

b. uzupetnienie wiedzy i kompetencji w zakresie diagnostyki neurorozwojowej
c. wtasciwy etap organizacji zespotu

d. przeprowadzenie pierwszych diagnoz

e. stabilizacja pracy zespotu diagnostycznego

Kompletujgc zespdt nalezy pozyskaé do wspdtpracy nastepujgcych specjalistéw:
- lekarz medycyny,

- psycholog specjalizujgcy sie w wykonywaniu diagnoz neuropsychologicznych,
- neurologopeda,

- fizjoterapeuta i/lub diagnosta proceséw integracji sensoryczne;.
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Z naszego doswiadczenia, a takze kilku innych zaprzyjaznionych zespotéw diagnostycznych,
wynika, ze najwiekszym problemem jest zazwyczaj pozyskanie do zespotu lekarza. Lekarzy w
naszym kraju jest za mato, ponadto wielu lekarzy majacych juz pewng praktyke jest
zatrudnionych w wymiarze wiekszym niz etat w réznych placéwkach i stad na rynku mato

jest lekarzy majacych przestrzen na podjecie dodatkowych dziatan diagnostycznych.

Zgodnie z polskim prawem, kazdy lekarz, ktéry ukonczyt studia i staz oraz uzyskat
uprawnienia lekarskie jest ma prawo do diagnozowania FAS. W praktyce jednak nie kazdy
lekarz jest wystarczajgco zaznajomiony z procedurami diagnostycznymi, aby podjgé sie
diagnozowania z ,marszu”. Do prowadzenia czesci medycznej diagnoz dla dzieci i mtodziezy
najbardziej pretendowani sg lekarze specjalizujgcy sie w pracy z dzie¢mi, czyli pediatra,
psychiatra czy neurolog dzieciecy itd. Wartosciowym cztonkiem zespotu bedzie takze lekarz

po stazu, chcacy specjalizowad sie w powyzszych dziedzinach.

Lekarze innych specjalnosci — cho¢ swietnie poradziliby sobie w roli lekarza-diagnosty FAS,
ale niepracujacy na co dzien z dzieémi, zazwyczaj po prostu nie chcg pracowac z dzieémi i
dlatego nie podejmujg wspétpracy przy diagnozie FAS. Nam najlepiej sprawdza sie
wspotpraca z pediatrami (w przypadku diagnostyki dzieci i mtodziezy) — pediatréw jest
stosunkowo wielu, sg oddani pracy z dzieémi, majg specjalistyczng wiedze o rozwoju dziecka

i chorobach wieku dzieciecego.

W przypadku mtodych dorostych wydaje sie, ze najbardziej pretendowani bedg specjalisci
medycyny rodzinnej (w niniejszym projekcie badania diagnostyczne prowadzit lekarz
pediatra bedacy réwnoczesnie specjalistg medycyny rodzinnej). W przypadku koniecznosci
pogtebienia diagnostyki réznicowej lub potrzeby wykonania dalszych badan diagnostycznych
wysytamy pacjenta do jego lekarza z POZ (podstawowa opieka zdrowotna), aby rozwazyt
kontynuacje diagnostyki w ramach systemu opieki zdrowotnej finansowanej przez NFZ.
Odpowiednie zalecenia pacjent otrzymuje w ramach opinii diagnostycznej, aby mogt je

przedstawi¢ swojemu lekarzowi prowadzgcemu.


http://www.fundacjafascynacje.pl/

FUNDACJA

CYNACJE

Warto zwrécié tu uwage, ze najlepiej przygotowani do prowadzenia tej czesci diagnozy FASD
sg neuropsycholodzy po ukonczeniu studiéw podyplomowych z psychologii klinicznej, a
nastepnie neuropsychologii. Jesli wsréd kandydatéw na diagnostéw nie ma
neuropsychologdw, to na pewno znajdg sie psycholodzy, ktérzy ukonczyli specjalnosc
neuropsychologiczng, neurobiopsychologiczng (lub pokrewne), co wskazuje, ze sg
zainteresowani neuropsychologig. Oczywiscie najlepiej by byto, aby kandydat na diagnoste
miat doswiadczenie w diagnozowaniu neuropsychologicznym. Jesli brakuje mu

doswiadczenia — nalezy rozwazy¢ doksztatcenie w tym obszarze.

Jako zespdt praktykowalismy wysytanie psychologa-kandydata na diagnoste na szkolenie
prowadzone przez dr hab. Anete Borkowska, profesora Uniwersytetu Marii Curie-
Sktodowskiej w Lublinie. Warto rozwazy¢ ksztatcenie sie na studiach podyplomowych z
neuropsychologii dzieciecej na UMCS lub skorzystanie ze szkolen prowadzonych przez prof.
Borkowskg w innych miastach. Ofert doksztatcania sie w neuropsychologii dorostych jest
stosunkowo wiecej i tatwo znalez¢ o nich informacje w Internecie. Ponadto kandydat
powinien ukonczy¢ odpowiednie kursy, ktdre pozwolg mu na stosowanie wybranych

narzedzi diagnostycznych.

Najwazniejszym kryterium rekrutacyjnym powinno by¢ posiadanie przynajmniej 2-3-letniego
doswiadczenia w terapii i diagnozie logopedycznej. Dodatkowym atutem kandydata bytoby
doswiadczenie w prowadzeniu terapii dla dzieci z FASD — jest to najlepsza forma
przygotowania do diagnozowania w kierunku FASD. W przypadku naszego zespotu
stosowalismy dotad takg wtasnie strategie: najpierw prowadzenie terapii dla dzieci z FASD, a

potem wtgczenie w zespdt diagnostyczny.

Sytuacjg idealng jest, gdy kandydatem na diagnoste jest osoba o podwaéjnej specjalizacji w
zakresie fizjoterapii i integracji sensorycznej. Z naszego doswiadczenia wynika jednak, ze jesli

takiego idealnego kandydata nie ma, to takze dobrym wyborem bedzie terapeuta integracji
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sensorycznej bez wyksztatcenia fizjoterapeutycznego. Zwigzane jest to z tym, ze badania
procesow integracji sensorycznej nie wykona zaden z powyzszych specjalistéw, a fizjoterapia
to dziat medycyny, zatem lekarz-diagnosta jest w stanie dokona¢ wstepnej oceny
rozwoju/zaburzen w tym obszarze, a po zauwazeniu nieprawidtowosci — zleci dalszg
diagnostyke w tym kierunku. Wiekszos$¢ oséb po prenatalnej ekspozycji na alkohol ma liczne
zaburzenia w przetwarzaniu bodzcéw, warto zatem by wtasnie diagnoza S| byta czescig

diagnozy w kierunku FASD.

Wszystkim kandydatom na diagnostow warto zaproponowacé przeszkolenie w zakresie FASD i
poszczegdlnych obszaréw diagnozy neurorozwojowej, ewentualne uzupetnienie wiedzy i
kompetencji w zakresie narzedzi diagnostycznych. Na polskim rynku niektére instytucje
proponujg bardzo drogie szkolenia, ktére — naszym zdaniem — sg niekonieczne, a przy tym
bardzo kosztowne. Aby poznac¢ procedury diagnostyczne najlepiej skontaktowac sie z
doswiadczonym zespotem diagnostycznym (a najlepiej z kilkoma i wybraé najbardziej

odpowiadajgcg oferte) i poprosi¢ o pomoc w zatozeniu wtasnego.

Podstawowym pytaniem w tej dziedzinie powinno by¢ to, zgodnie z jakim systemem
diagnostycznym nowy zespét miatby diagnozowac? | dopiero wtedy warto poszukaé partnera
szkoleniowego. Na tym etapie najistotniejsze bedzie przyswojenie sobie wytycznych do
diagnozy w danym modelu diagnostycznym. Wytyczne sg dostepne online i kazdy z

kandydatéw powinien je sobie przyswoic.

Jako Fundacja specjalizujemy sie w diagnozach wg polskich zalecen do diagnozy FASD, mamy
tez doswiadczenie w diagnozowaniu wg standardéw kanadyjskich z 2005 r. Przydatne, zwt.
dla lekarza, moze by¢ uczestniczenie w kursie online w Center on Human Development &

Disability University of Washington, Seattle WA:

Szkolenie stacjonarne na Uniwersytecie Waszyngtonu jest bezptatne, natomiast szkolenie
online to koszt rzedu 110 S, czyli o wiele nizszy niz wiele polskich kurséw zadajgcych od

uczestnikéw optaty rzedu kilku tysiecy PLN. Materiaty edukacyjne mozna bezptatnie pobraé
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ze strony FAS Center, WA — bedg bardzo przydatne przy diagnozowaniu wg wytycznych
polskich, kanadyjskich czy waszyngtonskich. Nasz zespét diagnostyczny korzysta zaréwno ze
skali Lip-Philtrum Guides TM (2004) i kalkulatora PLF, jak i FAS Facial Photographic Analysis
Software V2.1.0 (2016) — udostepnianych przez prof. Susan Astley-Hemingway z FAS Center,
WA.

Miatam okazje uczestniczyé w szkoleniu stacjonarnym w FAS Center w Seattle i trzeba
przyznaé, ze byto to cenne doswiadczenie. Polecatabym te szkolenia wszystkim osobom,
ktére chcg zorganizowac zespét diagnostyczny i nim kierowac (uczestnictwo szkoleniu

stacjonarnym i online) oraz lekarzom-kandydatom na diagnostéw FAS (online).

Polecamy takze oferte szkoleniowg Fundacji FASCYNACIE, ktéra prowadzi wielomodutowe
szkolenia nt. FASD, z ktérych mozna skorzysta¢ w dowolnym czasie (specjalizujemy sie w
szkoleniach online, z ktérych uczestnicy mogg korzystac przez kolejne 30 dni, na prosbe
danej instytucji prowadzimy takze szkolenia stacjonarne). Wartosciowym elementem
przeszkolenia w dziedzinie FASD bytby udziat kandydatéw na diagnostow w kilku diagnozach
prowadzonych przez zesp6t doswiadczony w diagnozach FASD. Rowniez i w tym zakresie

zapraszamy do wspotpracy ( ).

Na tym etapie nalezy rozdzielié role, tj. poza przydzieleniem wykonawstwa poszczegdlnych
czesci diagnostycznych, nalezy wyznaczy¢ koordynatora, ktéry bedzie kierowat pracami
zespotu diagnostycznego, a takze osobe, ktdra bedzie odpowiedzialna za przygotowanie
poszczegdblnych diagnoz. Warto tez zadba¢ o wsparcie personelu pomocniczego, np.
sekretarki, asystenta, rejestratorki czy innej osoby niezaangazowanej bezpos$rednio w

przeprowadzenie diagnoz, ale wspierajgcej zespot administracyjnie.

Gtéwnym zadaniem koordynatora bedzie organizacja pracy zespotu i kierowanie nim, dbanie
o stabilnos¢ i ptynnos¢ pracy zespotu (wiecej na ten temat w kolejnym podpunkcie),
wskazywanie kierunkéw doksztatcania, monitorowanie poprawnosci merytoryczne;j i
formalnej diagnoz. W zwigzku z tym osoba ta powinna miec szerokg, interdyscyplinarng
wiedze nt. diagnozowania w kierunku FASD. W naszym zespole te funkcje petni obecnie

pedagog — samodzielny pracownik nauki. Jednak role te petnit niegdy$ psycholog kliniczny —
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uczestnik licznych szkolen w dziedzinie FASD, korzystajgcy w sytuacjach watpliwosci z
konsultacji pracownikéw nauki. Najistotniejsze jest, aby koordynator miat do kogo zwrdci¢
sie o konsultacje specjalistyczng, czyli np. tego wsparcia moze udzieli¢ zaprzyjazniony zespot

diagnostyczny czy inni specjali$ci majacy dorobek w obszarze FASD.

Osobg odpowiedzialng za przygotowanie poszczegdlnych opinii diagnostycznych w naszym
przypadku jest psycholog przeprowadzajgcy badanie neuropsychologiczne. Na poczgtku
naszej dziatalnosci zatozylismy, ze ten obowigzek bedzie spetniat tzw. pracownik kluczowy.
Kierowalismy sie przy tym przyktadem systemu kanadyjskiego, jednak ostatecznie w naszych

warunkach ta idea sie nie sprawdzita.

Pracownik kluczowy miat by¢ swoistym tgcznikiem pomiedzy zespotem diagnostycznym a
rodzicem/opiekunem dziecka, wspierac rodzine podczas procedury diagnostycznej oraz
omawiac z rodzicem/opiekunem wyniki diagnozy i zalecenia do terapii. Okazato sig, ze nie
ma takiej potrzeby, a rodzice i opiekunowie bardzo czesto odmawiali uczestnictwa w
spotkaniu postdiagnostycznym. Jesli rodzic/opiekun prosi o oméwienie diagnozy, to prosi by
zrobit to psycholog przeprowadzajgcy badanie neuropsychologiczne — stad tez przyjete przez

nas rozwigzanie.

Zatem gtéwnym zadaniem naszych pracownikéw kluczowych jest doprowadzenie procedury
diagnostycznej do korica. W ramach tego zadania psycholog kontaktuje sie z innymi
diagnostami, jest odpowiedzialny za ostateczng konkluzje diagnostyczng (tu role do
odegrania ma tez koordynator diagnoz czuwajgcy nad merytoryczng strong diagnoz),

»sktada” poszczegdlne czesci w catosé i nadaje jej ostateczng forme.

Natomiast za strone techniczng (formatowanie tekstu, uktad graficzny, druk diagnoz i ew.
wystanie jej do rodzica/opiekuna) odpowiada sekretarka/wsparcie administracyjne. Do
obowigzkéw tego pracownika nalezy takze umdwienie poszczegdlnych diagnoz wg podanych
przez diagnostow termindw. Sekretarka jest takze w statym kontakcie z dang rodzing (np. ws.
odwotywania czy przektadania terminéw, utatwianie przeptywu informacji miedzy rodzing a
zespotem). Wsparcie administracyjne monitoruje takze procedury zbierania podpiséw pod
opinig diagnostyczng (zebranie 4-5 podpiséw pod dang diagnozg bywa logistycznie dos¢

trudne).
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Na poczatek warto wyznaczy¢ sobie nieco wiecej czasu na poszczegdlne etapy diagnozy.
Przydatne bytoby tez uczestniczenie w diagnozowaniu zespotu z doswiadczeniem lub
poproszenie o mentoring w przypadku realizowania pierwszych diagnoz. Jest to istotne nie
tylko ze wzgledéw merytorycznych, ale bywa takze tym momentem, kiedy dany diagnosta
zacheca sie lub zniecheca sie do diagnozowania. Stad tez nalezy dobrze zaplanowad ten etap,

na ktérym przydatnym wsparciem bytaby pomoc innego dos$wiadczonego zespotu.

Jesli nie byto mozliwe, aby skorzystac z bezposredniej pomocy przy przeprowadzaniu
pierwszych diagnoz, to tym bardziej wartosciowe bytoby omdwienie ich wynikdéw z udziatem
cztonkéw innego doswiadczonego zespotu. Najprostsze bytoby spotkanie zespotu online — od
czasu epidemii COVID-2019 spotykamy sie wtasciwie tylko w ten sposdb na omdwienie

wynikéw badan.

Na poczatek wystarczy, jesli z kazdej wymienionej specjalnosci zgtosi sie przynajmniej 1
kandydat. Natomiast dla zapewnienia ptynnej dziatalnosci diagnostycznej wskazane jest, aby
do zespotu nalezato przynajmniej po 2 specjalistow z danej dziedziny. Jest to istotne
zwtaszcza w sytuacjach losowych, gdy dany specjalista chwilowo musi zawiesi¢ swojg prace
w zespole — zawsze jest wtedy inny specjalista, ktdry moze przejgé obowigzki kolegi czy

kolezanki. Jest to bardzo istotne na etapie stabilizowania pracy zespotu.
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PODSUMOWANIE

Specjalisto, dziekujemy Ci, ze zapoznate$ sie z naszg publikacja. Mamy nadzieje, ze wiesz
teraz jak przeprowadzié¢ swojego pacjenta przez proces przygotowan do diagnozy i jej
realizacji. Jesli zechcesz zatozy¢ wtasny zespét diagnostyczny — chetnie Ci pomozemy, napisz

do nas: fascynacjefundacja@gmail.com

Bedziemy wdzieczni za wszelkie zapytania i uwagi, ktére pozwolg nam rozwija¢ obydwa
Przewodniki oraz doskonali¢ nasze umiejetnosci diagnostyczne i edukacyjne. Jesli zechcesz
skorzystac z naszych szkolen, ktére opieramy zaréwno na najnowszych danych naukowych,
jak i na naszym praktycznym doswiadczeniu, zapisz sie na nasze szkolenia pod adresem:

https://fundacjafascynacje.pl/

Pod powyzszym adresem znajdziesz takze teksty obydwu Przewodnikéw oraz ulotke —
mozesz z nich korzystaé na zasadzie wolnego dostepu. Bedziemy zadowoleni, ze nasza

innowacja jest szeroko uzywana i cieszy sie zainteresowaniem specjalistéw.
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»NARZEDZIOWNIK”

TEST AUDIT (ROZPOZNAWANIE ZABURZEN ZWIAZANYCH Z UZYWANIEM
ALKOHOLU)

Nazwa testu AUDIT, tj. Testu Rozpoznawania Zaburzen Zwigzanych z Uzywaniem Alkoholu,
pochodzi od pierwszych liter jego angielskiej nazwy Alcohol Use Disorder Identification Test.
Test ten jest stosowany na catym swiecie przez stuzbe zdrowia, pracownikéw pomocy
spotecznej, funkcjonariuszy w zaktadach penitencjarnych oraz do autodiagnozy. Jest

przeznaczony dla osdb dorostych i starszej mtodziezy.

Udowodniono wysoka skutecznos¢ badan przesiewowych prowadzonych za pomoca
kwestionariusza AUDIT. Badania przesiewowe majg na celu szybkie zidentyfikowanie oséb
nalezgcych do grup ryzyka, ktérym potrzebna jest pomoc specjalistow. W zaleznosci od
stopnia ryzyka niekiedy wystarczy tylko pojedyncza porada, a czasami trzeba podjac szereg

dziatan i rozpoczac terapie.

Ponizej znajdujg sie dwie wersje testu — obie sg takie same, réznig sie tylko formg i

dostepnoscia:

-, kompaktowg”, ktéra miesci sie na jednej stronie — fatwo jg wydrukowad i ,,ogarngc¢”
jednym spojrzeniem wyniki testu,

- wersje dtuzszg, przeznaczong dla czytnikéw tekstu.

Test mozna potraktowac jako autodiagnoze — do samodzielnego uzytku przez pacjenta — lub
wypetni¢ go wraz z pacjentem, zadajgc mu pytania. Ta druga opcja moze by¢ bardziej
efektywna dla ewentualnego podjecia dalszych dziatan, gdyz wynik testu staje sie niejako
»publiczny” (wie o nim takze ten, kto go wypetnit wraz z pacjentem). To (oraz komentarz
wyniku i zacheta profesjonalisty) moze wptyng¢ mobilizujgco na pacjenta, aby podjat

konkretne kroki w drodze do ograniczenia szkodliwego picia lub wyjscia z uzaleznienia.

Oba teksty zostaty dostosowane przez autorke niniejszej publikacji (M. Stopikowska) na

potrzeby niniejszego Przewodnika.
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(Powrdt do tekstu przewodnika: kliknij na zielong strzatke przy wcisnietym klawiszu Ctrl W

Zataczniku znajduja sie takze adresy osrodkéw prowadzgcych bezptatne konsultacje dla oséb

pijacych alkohol szkodliwie i ryzykownie. )
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AUDIT

PUNKTACIJA

Przeczytaj doktadnie kazde pytanie. Zastandw sie nad odpowiedzig. Zanotuj liczbe T:'\‘All(rtnsz
punktéw. Badz uczciwy — tylko wtedy test ma sens. Jedna porcja standardowa pd’ v
alkoholu to: 250 ml piwa (o mocy 5%), 100 ml wina (12%) lub 30 ml wédki (40%). Y 1 2 3 4
raz w 4razy w
" . _— . o 2-4 2-3 .
1. Jak czesto pijesz napoje zawierajace alkohol? nigdy | miesigcu lub . r?zy W razY W tygodniu lub
s miesigcu tygodniu L
rzadziej czesciej
2. lle st h ji alkohol ij t ia picia, ki
gs andardowych porcji alkoholu wypijasz podczas typowego dnia picia, kiedy 12 34 56 7 81ub9 10 lub wiecej
spozywasz alkohol?
rzadziej niz codziennie lub
3. Jak czesto wypijasz 6 lub wiecej porcji przy jednej okazji? nigdy | razw ra.z W razw . prawie
o miesigcu tygodniu S
miesiacu codziennie
. . . G . e . rzadziej niz codziennie lub
4. Jak czesto w ciggu ostatniego roku stwierdzitas/stwierdzite$, ze nie mozesz nigdy | razw razw razw prawie
przerwac picia po jego rozpoczecius miesiacu miesigcu tygodniu codziennie
5. Jak czesto w ciggu ostatniego roku zdarzyto Ci sie z powodu picia alkoholu zrobi¢ nigdy :zazciilej niz razw raz w ;c::x;nme lub
¢ niewtadci tob . 02 Zw - tveodni lie
co$ niewtasciwego, co naruszatoby normy i zwyczaje miesigeu miesigcu ygodniu codziennie
. . L . L, , rzadziej niz codziennie lub
6. Jak czesto w ciggu ostatniego roku musiatas/musiates sie rano napié, aby moc nigdy | raz w razw razw prawie
dojs¢ do siebie po ,,duzym piciu” z poprzedniego dnia? miesiacu miesigcu tygodniu codziennie
. . T L rzadziej niz codziennie lub
7. Jak czesto w ciggu ostatniego roku miatas/miate$ poczucie winy lub wyrzuty nigdy | razw razw raz w prawie
. iciu alkoholu? . .
sumienia po wypiciu alkoholu miesiacu miesigcu tygodniu codziennie
8. Jak czesto w ostatnim roku z powodu picia nie pamietatas/pamietates, co nigdy :chj:ej niz razw razw (F:)cr);:l:vlie;nnle lub
darzyto si dni i ? . iesi tygodni L
wydarzyto sie poprzedniego wieczoru miesigcu miesigcu ygodniu codziennie
9. Czy zdarzyto sieg, ze Ty lub ktos inny doznat urazu fizycznego w wyniku Twojego nie tak, ale niew tak, w ciggu
picia? ostatnim roku ostatniego roku
10. Czy ktos z rodziny, znajomy, lekarz lub kto$ inny byt zaniepokojony Twoim piciem nie tak, ale niew tak, w ciggu
lub sugerowat jego ograniczenie? ostatnim roku ostatniego roku
TU WPISZ OGOLNA SUME PUNKTOW >
46
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INTERPRETACJA WYNIKOW:

Jesli osiggnetas/osiggnates w tescie AUDIT co najmniej 7 (kobiety) lub 8 (mezczyzni) punktéw

oznacza to ryzykowne, szkodliwe picie alkoholu, a nawet uzaleznienie od alkoholu:

- 7/8-14 punktow wskazuje na koniecznosc¢ zasiegniecia porady specjalisty, aby
zmniejszy¢ ryzyko zwigzane z piciem alkoholu — UWAZAJ! OGRANICZ ILOSC
SPOZYWANEGO ALKOHOLU!,

- 15 wiecej punktow oznacza ryzyko uzaleznienia od alkoholu | konieczno$¢ dalszej
diagnostyki — SKONTAKTUJ SIE JAK NAJSZYBCIEJ ZE SPECJALISTA, SKORZYSTAJ Z
POMOCY!

Nie ma uniwersalnych kryteriéw ,bezpiecznego” picia. Ta sama ilos¢ alkoholu — relatywnie
nieduza — u jednych moze wywota¢ umiarkowane reakcje, a u drugich okaze sie bardzo
szkodliwa. Niezaleznie od stopnia tolerancji alkoholu, wypijanie jednorazowo, chocby

rzadko, 6 lub wiecej porcji alkoholu zawsze nalezy traktowad jako szkodliwe.

Jesli uzyskatas/uzyskates liczbe punktow, ktdéra sugeruje podejrzenie uzaleznienia od
alkoholu, koniecznie zgtos sie do specjalisty! Lista poradni, ktdre prowadzg bezptatne
konsultacje, bez skierowania (takze dla oséb nieubezpieczonych) znajdziesz na stronie
Panstwowej Agencji Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych pod adresem: Placowki

lecznictwa (parpa.pl)
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WERSJA DLA CZYTNIKOW TEKSTU

AUDIT - Test Rozpoznawania Zaburzen Zwigzanych z Uzywaniem Alkoholu

Przeczytaj doktadnie kazde pytanie. Zastandw sie nad odpowiedzig. Zanotuj liczbe
punktow. Badz uczciwy — tylko wtedy test ma sens. Jedna porcja standardowa alkoholu to:

250 ml piwa (o mocy 5%), 100 ml wina (12%) lub 30 ml wédki (40%).

1. Jak czesto pijesz napoje zawierajgce alkohol?
Nigdy (O punktéw)

raz w miesigcu lub rzadziej (1 punkt)

2 do 4 razy w miesigcu (2 punkty)

2 do 3 razy w tygodniu (3 punkty)

4 razy w tygodniu lub czesciej (4 punkty)

Liczba punktow za to pytanie................

2. lle porcji standardowych zawierajgcych alkohol wypijasz w trakcie typowego dnia picia?
1-2 porcje (0 punktéw)

3-4 porcje (1 punkt)

5-6 porcji (2 punkty)

7, 8 lub 9 porcji (3 punkty)

10 lub wiecej (4 punkty)

Liczba punktéw za to pytanie................

3. Jak czesto wypijasz 6 lub wiecej porcji podczas jednej okazji?
nigdy (0 punktow)

rzadziej niz raz w miesigcu (1 punkt)

raz w miesigcu (2 punkty)

raz w tygodniu (3 punkty)

codziennie lub prawie codziennie (4 punkty)

Liczba punktéw za to pytanie................
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4. Jak czesto w ciggu ostatniego roku stwierdzitas/stwierdzites, ze nie mozesz zaprzestac
picia po jego rozpoczeciu?

nigdy

rzadziej niz raz w miesigcu (1 punkt)

raz w miesigcu (2 punkty)

raz w tygodniu (3 punkty)

codziennie lub prawie codziennie (4 punkty)

Liczba punktow za to pytanie................

5. Jak czesto w ciggu ostatniego roku zdarzyto Ci sie z powodu picia alkoholu zrobi¢ co$

niewtasciwego, co naruszatoby normy i zwyczaje przyjete w Twoim srodowisku?
nigdy (0 punktow)

rzadziej niz raz w miesigcu (1 punkt)

raz w miesigcu (2 punkty)

raz w tygodniu (3 punkty)

codziennie lub prawie codziennie (4 punkty)

Liczba punktow za to pytanie................

6. Jak czesto w ciggu ostatniego roku musiatas/musiates sie rano napié, aby méc dojs¢ do
siebie po ,,duzym piciu” z poprzedniego dnia?

nigdy (0 punktéw)

rzadziej niz raz w miesigcu (1 punkt)

raz w miesigcu (2 punkty)

raz w tygodniu

codziennie lub prawie codziennie (4 punkty)

Liczba punktéw za to pytanie................

7. Jak czesto w ciggu ostatniego roku doswiadczatas/doswiadczate$ poczucia winy lub

wyrzutdw sumienia po wypiciu alkoholu?
nigdy (0 punktow)

rzadziej niz raz w miesigcu (1 punkt)
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raz w miesigcu (2 punkty)
raz w tygodniu (3 punkty)
codziennie lub prawie codziennie (4 punkty)

Liczba punktow za to pytanie................

8. Jak czesto w czasie ostatniego roku nie bytas/bytes w stanie z powodu picia

przypomnieé sobie, co wydarzyto sie poprzedniego wieczoru?
nigdy (0 punktow)

rzadziej niz raz w miesigcu (1 punkt)

raz w miesigcu (2 punkty)

raz w tygodniu (3 punkty)

codziennie lub prawie codziennie (4 punkty)

Liczba punktow za to pytanie................

9. Czy zdarzyto sie, ze Pan/Pani lub jakasinna osoba doznata urazu w wyniku Pana/i picia?
nie (0 punktow)

tak, ale nie w ostatnim roku (2 punkty)

tak, w ciggu ostatniego roku (4 punkty)

Liczba punktéw za to pytanie................

10. Czy zdarzyto sie, ze krewny, przyjaciel albo lekarz interesowat sie Pana/Pani piciem

lubsugerowat jego ograniczenie?
nigdy (0 punktow)

tak, ale nie w ostatnim roku

tak, w ciggu ostatniego roku (4 punkty)

Liczba punktéw za to pytanie................

Tutaj zapisz sume punktéw ogétem ....................
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Ponizszy wykaz cech i zachowan zostat skonstruowany na bazie specjalistycznej literatury
naukowej, dotyczacej wspotwystepowania z FASD okres$lonych trudnosci i zaburzen. Nalezy
jednakze pamietaé, ze wskazane ponizej problemy i trudnosci mogg wynika¢ takze z innych
przyczyn niz prenatalna ekspozycja na alkohol. Kazda osoba, ktéra wykazuje przynajmniej
kilkanascie symptomoéw z nizej wymienionych moze odnies¢ korzys¢ z przeprowadzenia

diagnozy w kierunku FASD.

Sugerujemy, aby kwestionariusz wypetniata osoba, ktéra dobrze zna pacjenta (np. osoba bliska
lub specjalista — psycholog, pedagog, terapeuta lub przedstawiciel instytucji, pod opieka ktorej
jest pacjent). Doswiadczenie wskazuje, ze samodzielne wypetnianie tego typu kwestionariuszy
jest mato miarodajne ze wzgledu na potencjalne trudnosci poznawcze pacjenta.
Wydrukowany kwestionariusz warto zabra¢ na diagnoze FASD — bedzie pomocny przy

prowadzeniu wywiadu.

Kazdy punkt dotyczy pewnej kategorii trudnosci i zaburzen — nalezy dany punkt zaznaczyc,
nawet jesli w subiektywnej ocenie punkt odnosi sie tylko cze$ciowo do danej osoby. Zaznacz

krzyzykiem % lub znakiem v" punkty, ktére dotyczg osoby zgtaszanej na diagnoze:

I. ZDROWIE

L1 charakterystyczny wyglad twarzy (skrocone szpary powiekowe — mate oczy, waska gorna
warga, gtadka rynienka podnosowa) i/lub mata gtowa, niski wzrost

O

padaczka, chwilowe utraty przytomnosci lub kontaktu z otoczeniem (,,zawieszanie sie”)
L1 problemy i choroby psychiczne

[] zdiagnozowano niepetnosprawnosc¢ intelektualng lub obserwuje sie nizszy poziom
intelektu

O

zdiagnozowano ADHD na dowolnym etapie zycia

O

liczne problemy zdrowotne (np. wady wrodzone, zwtaszcza serca, nerek, czeste pobyty
w szpitalu, czeste urazy aparatu ruchu, problemy ze wzrokiem i/lub stuchem réznego
stopnia)

Il. RODZINA, DZIECINSTWO | SZKOtA

[J matka byta uzalezniona od alkoholu i/lub mozliwe, ze pita alkohol podczas cigzy
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[] osoba badana byta adoptowana, wychowywata sie w rodzinie zastepczej, domu dziecka;
jako dziecko byta interwencyjnie zabezpieczana przez stuzby; przebywata w MOW
(Mtodziezowy Osrodek Wychowawczy) i/lub MOS (Mtodziezowy Os$rodek
Socjoterapeutyczny)

L] wystgpity u niej trudnosci w nauce szkolnej (stabo sie uczyta/uczyt, zwt. matematyki i nauk
Scistych, zdarzyty sie niepowodzenia szkolne, w tym drugorocznosé, porzucenie nauki itp.)

[ odnotowano u niej opdznienia rozwojowe i/lub jako dziecko korzystata z terapii (np.
logopedycznej, integracji sensorycznej /Sl/, fizjoterapii, wczesnego wspomagania rozwoju
/WWR/ iinne) i/lub miata orzeczenie o specjalnych potrzebach edukacyjnych

lll. CODZIENNE FUNKCJONOWANIE
L1 nieradzenie sobie z wyzwaniami codziennego zycia, niesamodzielno$é

[J trudnosci z uczeniem sie, uwagg, pamiecia, ostabiona zdolno$¢ do przewidywania skutkow
wiasnych dziatan, nie uczy sie na wtasnych btedach

[J nadpobudliwos¢, impulsywnosé

L1 naiwnos¢, tatwowiernosé, fatwo ulega wptywom

O

trudno przystosowuje sie do zmian (osoba jest wtedy zagubiona, zdezorientowana,
reaguje na zmiany ztoscig lub wycofaniem), najlepiej czuje sie, gdy utrzymany jest
powtarzalny, rutynowy rozktad dnia i zajeé

L1 trudnosci z regulacjg emocjonalng (np. wybuchy ztosci, drazliwos¢, nieradzenie sobie z
emocjami — lub na odwrdét: apatia i wycofanie sie; problemy psychosomatyczne —
dolegliwosci ciata, ktdre majg podfoze psychiczne, np. zaburzenia snu, odzywiania,
kotatania serca, bdle gtowy, problemy trawienne itp.)

L1 zaburzona orientacja przestrzenna (np. trudno$¢ w ocenie odlegtosci, tatwo sie gubi w
nowych miejscach, stabo orientuje sie w kierunkach przestrzeni, np. lewo/prawo,
gbra/doét)

L1 zaburzona koordynacja ruchowa (np. wpada na przedmioty, ,,potyka sie na proste;j
drodze”, przedmioty wypadajg mu/jej z rak, nieintencjonalnie niszczy przedmioty —,,samo
sie psuje”, tatwo sie gubi w nowych miejscach)

L1 nadwrazliwo$¢ lub obnizona wrazliwos¢ na bodzce (np. hatasy, zapachy, dotyk, ciepto)
i/lub bardzo draznig metki na ubraniach i niektére faktury ubran, pokarmow itp.)

L1 problemy z mowg, komunikowaniem sie, wyraznie nizszy poziom rozwoju mowy

] ma trudnosci z samodzielnym planowaniem i realizacjg zadan, rozwigzywaniem
problemoéw

[] zaburzenia zachowania réznego stopnia
] bezrobocie i/lub bezdomnosé

L] osoba przebywa lub przebywata pod opiekg instytucji, np. w wiezieniu, domu pomocy
spotecznej, szpitalu psychiatrycznym


http://www.fundacjafascynacje.pl/

FUNDACJA

CYNACJE

»Bytem wprawdzie poczatkowo zaskoczony, ze mam wzigé¢ udziat w badaniach
diagnostycznych, bo nikt mi nie wyttumaczyt, dlaczego akurat ja zostatem skierowany na takg
diagnoze. Dla mnie w badaniach diagnostycznych najwazniejsze byto to, ze biore udziat w

innowacji, w czyms$ nowym, bo takich badan nie robito sie dotgd w zaktadach karnych.

To, co mnie catkiem przekonato do tych badan to mozliwos¢, aby pomdc dzieciom, aby nie
trafiaty tu, gdzie teraz jestem. Jesli moja diagnoza moze im poméc, to jestem chetny na takie

badania.

Poza tym przebieg badan byt ciekawy, wszystko mi pasowato. Dobrze, ze jest mozliwos¢, aby
osoby bliskie albo takie, ktére dobrze znajg cztowieka, mogty wypetni¢ wstepny
kwestionariusz [Wykaz cech i zachowan, ktore najczesciej wspoétwystepujg z FASD] za

pacjenta” (Wojtek, lat 29).

,O tym, ze mam FASD wiem od dziecinstwa. Miatem zrobiong takg diagnoze, jak bytem w
szkole. Dostatem wtedy zwolnienie z drugiego jezyka obcego. Diagnoze FASD warto jest
zrobi¢, zeby sobie poméc. Wiem, ze mam problem z regulacjg emocji. W domu to jeszcze
jako$ byto, ale tutaj w zaktadzie jest bardzo trudno, bo wszystko wyprowadza mnie z
rownowagi. Dzieki diagnozie bede wiedziat co dalej robi¢, naucze sie ,jak zarzgdzac sobg”.
Diagnoza jest po to, aby dokonac potrzebnych zmian w zyciu, aby lepiej funkcjonowac”

(Damian, lat 21).

,Gdy tylko ustyszatem, ze moge przystuzy¢ sie dzieciom poprzez te badania, od razu sie
zgodzitem. Te badania przywrdcity mi wspomnienia ze szkoty podstawowej. Mam nadzieje,
ze moja diagnoza przystuzy sie w dalszych pracach nad diagnozami dla dorostych. Chciatem

tez wiecej sie dowiedzie¢ o samym sobie.

Wiem, ze w moim przypadku jest wysokie prawdopodobienstwo prenatalnej ekspozycji na
alkohol. Jestem obecnie na terapii uzaleznien tu w zaktadzie. Chce dokonaé¢ zmian w moim

zyciu, chce zaczgé na nowo. Mam wiele trudnych sytuacji w zyciu. Niektérych chyba sie juz
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nie naprawi. Ale niezaleznie od tego, chce po wyjsciu inaczej utozy¢ moje zycie. Mam

nadzieje, ze wyniki badan mi w tym pomoga.

Jesli bedzie taka mozliwosc to chetnie skorzystam z pomocy Fundacji, zeby wiedzie¢, co dalej

robié, jak sobie pomaoc” (Kamil, lat 26).

,Diagnoza chwilami byta zabawna — byty ciekawe éwiczenia do wykonania; czasem trzeba
byto sie mocno skupié, ale ogdlnie byto OK. Nigdy wczesniej nie myslatem o skutkach, jakie
moze mieé picie alkoholu podczas cigzy. Dzieki diagnozie poczytatem sobie na ten temat i

teraz wiecej wiem.

Zrozumiate jest, ze w rodzinach nie zawsze wszystko jest takie, jak powinno by¢. Nie
powinno nikomu sprawi¢ ktopotu przyjecie prawdy, ze mama pita alkohol podczas cigzy.
Informacja o piciu alkoholu przez matke jest po prostu przydatna. Prawda nie zawsze jest

mita, ale lepiej zna¢ fakty, bo fakty sg takie, jakie s3” (Kacper, lat 21).

,Dzieki diagnozie mozesz sam siebie sprawdzi¢, bo im wiecej wiesz o sobie, tym masz
wiekszg samokontrole, mozesz kierowaé swoim zyciem. Dlatego taka diagnoza jest
przydatna. Mozna sie tez przy okazji czegos nowego nauczyé. Poza tym roztozenie
poszczegdblnych badan byto dobre, nie przecigzato, nie meczyto za bardzo” (Arkadiusz, lat

27).

,Kiedy dowiedziatem sie, ze wezme udziat w badaniach diagnostycznych, bytem bardzo
ciekawy, czy rzeczywiscie mam FASD. Podczas badan czutem sie dobrze i swobodnie; badania

nie byty obcigzajace” (Kacper, lat 22).
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LISTA WYBRANYCH OSRODKOW DIAGNOZUJACYCH W KIERUNKU FASD

Ponizsza lista jest wykazem zawierajgcym wybrane osrodki. Umiescilismy na niej te, ktore
majg juz spore doswiadczenie w diagnozowaniu i swojg renome. W wykazie znalazty sie

takze te, ktére majg krotki staz, ale oferujg bezptatne diagnozy dla danego regionu.

Nalezy pamietac, ze w Polsce wykonuje sie diagnozy przede wszystkim dla dzieci. Mimo to,
kazdy z osrodkéw moze pomdc dorostemu zaréwno w diagnostyce FASD, jak i w dalszym

pokierowaniu go po otrzymaniu diagnozy.

Poza tymi wskazanymi na licie sg takze inne. Jednak myslgc o diagnozie dorostych, najlepiej

jest zwrdcic sie do zespotéw majgcych dtuzsze doswiadczenie w diagnozowaniu FASD.

(Powrot do tekstu przewodnika: kliknij na zielong strzatke przy wcisnietym klawiszu Ctrl \l/)

1. Fundacja na Rzecz Dziecka i Rodziny FASCYNACJE, Gdarisk

Wielospecjalistyczna diagnoza interdyscyplinarna (polskie zalecenia diagnostyczne)
Diagnozy odptatne i nieodptfatne (finansowane i dofinansowane z projektéw, pacjenci z catej
Polski)

https://fundacjafascynacje.pl/

2. Gdynskie Centrum Diagnozy i Terapii FASD, Gdynia
Wielospecjalistyczna diagnoza interdyscyplinarna (polskie zalecenia diagnostyczne)
Diagnozy wyfacznie nieodptatne dla mieszkaricdw Gdyni

https://mopsgdynia.pl/organizacja-mops/zarzad-i-jednostki-organizacyjne/gdynskie-

centrum-diagnozy-i-terapii-fasd/

3. Osrodek Diagnozy i Terapii FAS Zachodniopomorskiej Fundacji Pomocy
Rodzinie ,, Tecza Serc”, Szczecin
Diagnoza wg metody waszyngtonskiej
Diagnozy odptatne i nieodptatne (finansowane i dofinansowane z projektéw)

http://www.teczaserc.pl/bxdss specjalistyczna poradnia fas.htm
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4. Fundacja na Rzecz Rozwoju Dzieci Niepetnosprawnych ,,Daj Szanse”, Torun
Diagnoza autorska
Diagnozy odptatne i nieodptatne (finansowane i dofinansowane z projektéw)

https://www.fundacja-dajszanse.pl/11/akademia-rozumienia-fasd

5. Punkt Diagnostyczno-Konsultacyjny FASADA, Warszawa
Diagnoza wg metody waszyngtonskiej
Diagnozy odptatne i nieodptfatne (finansowane i dofinansowane z projektéw, pacjenci z catej
Polski)

https://fasada.org.pl/diagnoza-2/

6. Regionalny Punkt Diagnozy i Terapii FASD, Regionalne Centrum Polityki
Spotecznej, todz
Diagnoza medyczno-psychologiczna

Diagnoza wytgcznie bezptatna dla mieszkancéw Wojewddztwa tddzkiego

https://rcpslodz.pl/autorskie-projekty-t23/regionalny-punkt-diagnozy-i-terapii-fasd-w-lodzi-

t52#!

7. Regionalny Punkt Diagnozy i Terapii, Regionalny Osrodek Polityki
Spotecznej, Lublin
Wielospecjalistyczna diagnoza interdyscyplinarna (metoda waszyngtonska poszerzona o
polskie zalecenia diagnostyczne)
Diagnoza wytgcznie bezptatna dla mieszkancow Wojewddztwa Lubelskiego

https://rops.lubelskie.pl/regionalny-punkt-diagnozy-i-terapii-fas-fasd-przy-regionalnym-

osrodku-polityki-spolecznej-w-lublinie/

8. Podkarpackie Centrum Diagnozy i Terapii dla Dzieci z FASD, Rzeszow
Diagnoza medyczno-psychologiczno-logopedyczna
Diagnozy odptatne

http://fas.rzeszow.pl/
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9. Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii Dzieci z FASD, Wojewodzki

Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im. sw. Ludwika w Krakowie
Diagnoza medyczno-psychologiczna (diagnozy chwilowo wstrzymane)
Bezptatne diagnozy dla dzieci (NFZ, pacjenci z catej Polski)

https://www.dzieciecyszpital.pl/pl/centrum-fasd

10.Dolnoslgskie Centrum Diagnozy i Terapii FASD, Wojewaodzki Szpital

Specjalistyczny im. J. Gromkowskiego, Wroctaw
Diagnoza medyczno-psychologiczno-logopedyczna
Bezptatne diagnozy dla dzieci (NFZ, pacjenci z catej Polski)

https://centrumfas.pl/

11.Fundacja FAStryga, Swierklany, Filia w Poznaniu
Diagnoza wg metody waszyngtonskiej
Diagnozy odptatne i nieodptatne (finansowane i dofinansowane z projektéw, pacjenci z catej
Polski)

http://osrodekfastryga.pl/

12.Centrum Psychologiczne ITEM, Zywiec
Diagnoza wg metody waszyngtonskiej
Diagnozy odptatne i nieodptatne (finansowane i dofinansowane z projektdw, pacjenci z catej
Polski)

https://www.item-psychologia.pl/oferta

13.Centrum Stymulacji Rozwoju Dziecka w Poznaniu
Diagnoza wg metody waszyngtonskiej
Diagnozy odptatne i nieodptatne (finansowane i dofinansowane z projektéw, pacjenci z catej
Polski)

https://www.centrumdziecka.org.pl/oferta/pracownia-diagnostyki-fasd/
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DOKUMENTY, KTORE NALEZY ZABRAC NA DIAGNOZE FASD

Kluczowg informacja dla diagnostéw jest to, czy mama pita alkohol podczas cigzy. Ponadto
duze znaczenie majg wszelkie dokumenty wskazujgce na to, jak pacjent funkcjonowat na
przestrzeni czasu. Jesli dysponujemy takimi dokumentami — nalezy je koniecznie zabraé ze

sobg na diagnoze lub przygotowac ich kopie, aby przekazac diagnostom.
W jaki sposob sporzadzi¢ oswiadczenie o piciu alkoholu podczas cigzy?

Zapisz na kartce, kto i kiedy powiedziat, ze widziat, ze matka pita alkohol podczas cigzy. Zapisz,
w jakiej sytuacji to widziat, w jakim okresie cigzy, ile alkoholu matka spozywata /jesli wie/ itp.
Po napisaniu notatki podpisz sie lub popro$ dang osobe o podpisanie. By¢ moze istnieje
mozliwos¢ bezposredniego zapytania matki o spozywanie alkoholu podczas cigzy. Deklaracja

matki potwierdzajgca PAE jest bardzo cenna dla procedur diagnostycznych.

Oswiadczenie o piciu alkoholu podczas cigzy warto wtgczy¢ do dokumentacji danej placéwki, a
takze zacheci¢ pacjenta, aby zachowat te notatke i dotgczyt jg do domowego archiwum — moze

sie przydac takze w przysztosci, nie tylko podczas diagnozy FASD.

Zatgcznik z nastepnej strony zostat przystosowany do tego, aby go skopiowac lub
wydrukowac. Tak jak w przypadku ,, Wykazu cech i zachowan, ktére najczesciej
wspotwystepujg z FASD” — najlepiej go wypetni¢ wraz z pacjentem lub jego bliskimi, gdyz
trudnosci w zakresie funkcji wykonawczych mogg uniemozliwié pacjentowi samodzielne

skompletowanie potrzebnej dokumentacji.

(Powrdt do tekstu przewodnika: kliknij na zielong strzatke przy wcisnietym klawiszu Ctrl \l/)
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Na ponizszej liscie zaznacz krzyzykiem %X lub znakiem v, ktére dokumenty posiadasz:

1. Potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol w formie:

[] Oswiadczenie pisemne lub ustne na temat spozywania alkoholu przez matke podczas
cigzy (oswiadczenie moze ztozy¢ matka, krewny, znajomi, sgsiedzi itd., pracownik socjalny

lub funkcjonariusz innych stuzb)

[ Dokumenty medyczne, policyjne, sgdowe itp., w ktdrych jest napisane, ze podczas cigzy

matka byta pod wptywem alkoholu lub ze w okresie cigzy byta uzalezniona od alkoholu
2. Dokumentacja medyczna i ,,okotomedyczna” pacjenta
[J Dokumentacja z okresu przed- i okotoporodowego (np. wypis ze szpitala po porodzie)
L1 Ksigzeczka zdrowia dziecka (tj. pacjenta z okresu dziecinstwa)

[1 Dokumentacja ze specjalistycznych badan medycznych z okresu dzieciristwa i dorostosci

(np. MRI, USG, EEG, audiogram, echo serca, EKG itd.)

[] Zdjecia z okresu dziecinstwa, na ktérych patrzysz frontem, ukosem i bokiem w obiektyw,

bez usmiechu i grymaséw twarzy (najlepiej z okresu do 12 roku zycia)

L1 Zastandw sie i wypisz na kartce, z jakich poradni specjalistycznych korzystates w okresie
dziecinstwa i w dorostosci (np. neurologicznej, psychiatrycznej, kardiologicznej,

laryngologicznej, okulistycznej, fizjoterapeutycznej itd.)

[] Zastandw sie i wypisz na kartce, na jakie dolegliwos$ci zdrowotne uskarzates sie w

dziecinstwie i w dorostosci (niezaleznie od tego, czy konsultowates je z lekarzem czy nie)
3. Dokumentacja psychologiczno-pedagogiczna pacjentaiinna
Wyniki dotychczasowych konsultacji i diagnoz psychologiczno-pedagogicznych
Opinie ze szkoty i innych instytucji edukacyjnych i terapeutycznych
Diagnozy potwierdzajgce ADHD lub autyzm
Diagnoza proceséw integracji sensorycznej
Orzeczenie o niepetnosprawnosci intelektualnej

Kwestionariusz ,,Wykazu cech i zachowan, ktére najczesciej wspotwystepujg z FASD”

O O O o o o o

Inne, ktére uwazasz za wazne
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WYKAZ TERMINOW UZYWANYCH W KONKLUZJACH DIAGNOSTYCZNYCH

Opis kategorii diagnostycznych zostat uproszczony w taki sposéb, aby byto mozliwe
pordwnanie ze sobg termindw uzywanych w réznych systemach diagnostycznych. Dlatego
podkreslone elementy wspdlne i pominieto rdznice. Ponizsze zestawienie pomoze

zinterpretowad wyniki badan w kierunku FASD.

Warto pamietac, ze jedyny termin okreslajagcy w medyczny sposéb zaburzenia poalkoholowe
to FAS. Natomiast FASD jest terminem najszerszym, w ktorym mieszczg sie wszystkie inne.
Dlatego, jesli ktos otrzymat jedng z ponizszych kategorii, oznacza to, ze wystepujg u niego

zaburzenia z obszaru FASD. Czyli popularnie méwiac: ,ma FASD”.

Powyzsza uwaga nie dotyczy jedynie konkluzji ,ryzyko FASD”. Otrzymuja jg zazwyczaj

mtodsze dzieci w sytuacji, gdy wykonanie petnego badania nie jest mozliwe.

(Powrdét do tekstu przewodnika: kliknij na zielong strzatke przy wcisnietym klawiszu Ctrl \l/)

ICD-11-MMS (Miedzynarodowa klasyfikacja choréb)

Diagnostyka zawezona do aspektdw medycznych; aby wyznaczy¢ kierunki terapii
pozamedycznych potrzebna jest dalsza diagnostyka

FAS - Fetal Alcohol Syndrome — Ptodowy Zespét Alkoholowy (kod LD2F.00)

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. niedoborem wzrostu i masy ciata w okresie przed- i/lub pourodzeniowym

2. unikalnym zespotem anomalii twarzy (tzw. dysmorfie twarzy: krétkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

3. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)
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Waszyngtonski (4-Digit Code — Kwestionariusz 4-cyfrowy)
Precyzyjne i ekonomiczne (wystarczy jedno 4-godzinne spotkanie) narzedzie przesiewowe

Do wyznaczenia Sciezki terapeutycznej zazwyczaj potrzebna jest dalsza diagnostyka;
skomplikowana terminologia (256 konkluzji, 22 kategorie diagnostyczne, 4 grupy)

FAS — Fetal Alcohol Syndrome — Ptodowy Zespét Alkoholowy

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. niedoborem wzrostu i masy ciata w okresie przed- i/lub pourodzeniowym

2. unikalnym zespotem anomalii twarzy (tzw. dysmorfie twarzy: krétkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

3. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)

pFAS — partial FAS, czesciowy FAS

Termin dotyczy sytuacji, gdy pacjent spetnia cze$ciowo kryteria FAS. W tym przypadku
konieczne jest potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol.

SE/AE - Static Encephalopathy/Alcohol Exposed, statyczna encefalopatia z ekspozycja
na alkohol

Termin dotyczy przypadkow, kiedy identyfikujemy nieprawidtowosci w strukturze lub
funkcjach Osrodkowego Uktadu Nerwowego (OUN), ktdre sg statyczne (tj. nie zmieniajg
sie), a ktérych podtozem jest prenatalna ekspozycja na alkohol.

ND/AE — Neurobehavioral Disorder/Alcohol Exposed, zaburzenia neurobehawioralne z
ekspozycjg na alkohol

Pacjent prezentuje dysfunkcje poznawcze i behawioralne (dotyczace zachowania) bez
objawdéw nieprawidtowosci strukturalnych i neurologicznych OUN. Dysfunkcje sg
powigzane z udowodniong prenatalng ekspozycjg na alkohol.

Rozpoznawane sg zaburzenia np. funkcji poznawczych, pamieci, uwagi, myslenia, mowy,
obnizenie aktywnosci i umiejetnosci spotecznych i adaptacyjnych, motorycznych
(ruchowych), problemy z nauka szkolna.
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Kanadyjski z 2005 r.

Pogtebiona diagnostyka medyczno-neuropsychologiczna wystarczajgca do ustalenia
Sciezki terapeutycznej

FAS - Fetal Alcohol Syndrome — Ptodowy Zespét Alkoholowy

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. niedoborem wzrostu i masy ciata w okresie przed- i/lub pourodzeniowym

2. unikalnym zespotem anomalii twarzy (tzw. dysmorfie twarzy: krétkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

3. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)

pFAS — partial FAS, czesciowy FAS

Termin dotyczy sytuacji, gdy pacjent spetnia czesciowo kryteria FAS. W tym przypadku
konieczne jest potwierdzenie prenatalnej ekspozycji na alkohol.

ARND - Alcohol-Related Neurodevelopmental Disorders, zaburzenia neurorozwojowe
zalezne od alkoholu

Pacjent prezentuje dysfunkcje poznawcze i behawioralne (dotyczace zachowania) z lub
bez objawdw nieprawidtowosci strukturalnych i neurologicznych OUN. Dysfunkcje sg
powigzane z udowodniong prenatalng ekspozycjg na alkohol.

Rozpoznawane sg zaburzenia np. funkcji poznawczych, pamieci, uwagi, myslenia, mowy,
obnizenie aktywnosci i umiejetnosci spotecznych i adaptacyjnych, motorycznych
(ruchowych), problemy z nauka szkolna.
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Kanadyjski z 2015 r.

Pogtebiona diagnostyka medyczno-neuropsychologiczna wystarczajgca do ustalenia
Sciezki terapeutycznej

FASD with SFF — FASD with sentinel facial features, FASD ze wskaznikowymi rysami
twarzy

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. unikalnym zespotem anomalii twarzy (tzw. dysmorfie twarzy: krotkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

2. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)

FASD without SFF — FASD without sentinel facial features, FASD bez wskaznikowych
rysow twarzy

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. wystepowaniem mniej niz 3 unikalnych cech anomalii twarzy (krétkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

2. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)

FASD risk — ryzyko FASD, kategoria niediagnostyczna

Taka konkluzje otrzymuje dziecko, jesli nie jest mozliwe przeprowadzenie petnej diagnozy
neuropsychologicznej np. ze wzgledu na wiek dziecka, a u dziecka:
1. Potwierdzono prenatalng ekspozycje na alkohol,

2. Wystepuja 3 unikalne dysmorfie twarzy, ale nie ma potwierdzenia prenatalnej
ekspozycji na alkohol

Konieczne bedzie ponowienie diagnozy, kiedy dziecko bedzie starsze i gotowe do
wspotpracy.
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Polski z 2020 r.

Pogtebiona, wielowymiarowa diagnostyka wystarczajgca do ustalenia Sciezki
terapeutycznej, integracja zalet metody waszyngtonskiej i kanadyjskiej z 2005 r.

FAS - Fetal Alcohol Syndrome — Ptodowy Zespét Alkoholowy

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. niedoborem wzrostu i/lub masy ciata w okresie przed- i/lub pourodzeniowym

2. unikalnym zespotem anomalii twarzy (tzw. dysmorfie twarzy: krétkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

3. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)

ND-PAE - zaburzenia neurorozwojowe zalezne od prenatalnej ekspozycji na alkohol

Pacjent prezentuje dysfunkcje poznawcze i behawioralne (dotyczace zachowania) z lub
bez objawdw nieprawidtowosci strukturalnych i neurologicznych OUN. Dysfunkcje sg
powigzane z udowodniong prenatalng ekspozycjg na alkohol.

Rozpoznawane sg zaburzenia np. funkcji poznawczych, pamieci, uwagi, myslenia, mowy,
obnizenie aktywnosci i umiejetnosci spotecznych i adaptacyjnych, motorycznych
(ruchowych), problemy z nauka szkolna.

ryzyko FASD — termin niediagnostyczny

Taka konkluzje otrzymuje dziecko, jesli nie jest mozliwe przeprowadzenie petnej diagnozy
neuropsychologicznej np. ze wzgledu na wiek dziecka, a u dziecka:
1. Potwierdzono prenatalng ekspozycje na alkohol,

2. Wystepuja 3 unikalne dysmorfie twarzy, ale nie ma potwierdzenia prenatalnej
ekspozycji na alkohol

Konieczne bedzie ponowienie diagnozy, kiedy dziecko bedzie starsze i gotowe do
wspotpracy.
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Institute of Medicine, USA

Inspiracja dla diagnostyki medycznej, czes$¢ kryteridw jest niedostatecznie uzasadniona

FAS - Fetal Alcohol Syndrome — Ptodowy Zespét Alkoholowy

Termin okresla zespdt wad rozwojowych spowodowanych spozywaniem alkoholu przez
matke w czasie cigzy. Charakteryzuje sie:

1. niedoborem wzrostu i masy ciata w okresie przed- i/lub pourodzeniowym

2. unikalnym zespotem anomalii twarzy (tzw. dysmorfie twarzy: krétkie szpary
powiekowe, ptaska i gtadka rynienka podnosowa oraz cienka gérna warga)

3. wystepowaniem powaznych nieprawidtowosci osrodkowego uktadu nerwowego w
zakresie struktury i/lub funkcji, w tym: matogtowie, zaburzenia funkcji poznawczych i
behawioralnych (dotyczacych zachowania)

pFAS - Partial Fetal Alcohol Syndrome — Czesciowy Ptodowy Zespoét Alkoholowy

Termin dotyczy sytuacji, gdy pacjent spetnia tylko czesciowo kryteria FAS. Prenatalna
ekspozycja na alkohol jest udowodniona.

ARBD - Alcohol-Related Birth Defects, wady wrodzone zalezne od alkoholu

U pacjenta rozpoznano wady wrodzone, zwtaszcza serca, nerek. Prenatalna ekspozycja na
alkohol jest udowodniona.

ARND - Alcohol-Related Neurodevelopmental Disorders, zaburzenia neurorozwojowe
zalezne od alkoholu

Pacjent prezentuje dysfunkcje poznawcze i behawioralne (dotyczace zachowania) bez
objawdéw nieprawidtowosci strukturalnych i neurologicznych OUN. Dysfunkcje sg
powigzane z udowodniong prenatalng ekspozycjg na alkohol.

Rozpoznawane sg zaburzenia np. funkcji poznawczych, pamieci, uwagi, myslenia, mowy,
obnizenie aktywnosci i umiejetnosci spotecznych i adaptacyjnych, motorycznych
(ruchowych), problemy z nauka szkolna.
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