Za dziecmi z FAS nie ma kto sie wstawic

Rozmawiata: Wioletta Gnacikowska
14.06.2015 09:00

eSS ——

“ﬂ"“‘...‘

-

sassssseRlEEEEEES
LA L E R T Y]

‘i.-li----ui.
sssssssesSESE088
- R S

assse

©Agencja Gazeta

MALGORZATA KUJAWKA

- Lubimy bawi¢ sie, imprezowad, pi¢ alkohol, smakowac¢ w drinkach, ale jak pdzniej przychodzg
konsekwencje, to nie lubimy o tym rozmawiaé. Czy to beda konsekwencje w postaci uzaleznienia, czy
uszkodzonego dziecka, nikt specjalnie nie chce sie w to angazowac - méwi dr Teresa Jadczak-
Szumito, psycholog rozwojowy, zajmujgca sie problemami dzieci, ktorych rozwoj powiktat sie.

Artykut otwarty w ramach bezpfatnego limitu prenumeraty cyfrowej

Wioletta Gnacikowska: Panuje opinia, ze do domoéw dziecka trafiajg zwykle dzieci
alkoholikow, ktore cierpiq na zespot FAS, czyli alkoholowy zespot ptodowy. Czy to
krzywdzacy stereotyp, czy tak jest rzeczywiscie?

Dr Teresa Jadczak-Szumito*: Trzeba jasno powiedzieé¢: dzieci z uszkodzeniem poalkoholowym rodza
sie w takich populacjach, w ktérych ludzie pija. Popatrzmy, jaki jest odsetek oséb pijgcych w Polsce,
jakie jest ogdlne spozycie alkoholu w naszym kraju. Statystycznie najwiecej pije mtodych kobiet w
wieku rozrodczym. By¢ moze dzieci z FAS w domach dziecka jest rzeczywiscie wiecej, niz gdzie
indziej, bo rodzice stracili prawo do opieki nad nimi z powodu jakich$ ktopotéw zyciowych, np. z
powodu uzaleznien. Ale nie potrafie odpowiedzie¢ na pytanie, ile jest dzieci z zespotem FAS w Polsce,
bo nie mamy takiej wiedzy.

Dlaczego?

- Nie mamy dobrych rozwigzan do monitorowania zjawiska uszkodzen poalkoholowych u dzieci. Jest
program epidemiologiczny, ktory prowadzi Panstwowa Agencja Rozwigzywania Problemoéw
Alkoholowych i byta préba policzenia tych dzieci.



Znalaztam dane szacunkowe, ze w Polsce na tysigc urodzen, rodzi sie od trojga do
dziewieciorga dzieci z uszkodzeniem poalkoholowym.

- Tak, ale te widetki sg duze. Liczba trzy wzieta sie stad, ze przez lata w Polsce robiono ankiety, w
ktorych pytano "Czy spozywata pani alkohol w cigzy?". I mniej wiecej 0,33 proc. respondentek
odpowiadato, ze tak. Wiec wyliczono, ze zespdt poalkoholowy moze mie¢ troje dzieci na 1000 zywych
urodzen. Natomiast to sg daleko szacunkowe dane. Kanada prowadzi dobry pomiar epidemiologiczny
i tam na 1000 urodzen az 10 dzieci ma FAS. Bierzemy poprawke, ze tam sg skupiska rdzennych
Amerykanow, ktdrzy sg pokoleniowo uzaleznieni od alkoholu, zyjg w rezerwatach, gdzie wiekszosc¢ z
nich pije i ich dzieci sg uszkadzane. My takich enklaw nie mamy, ale wstepne dane pozwalajg
szacowac liczbe dzieci zblizong do Sredniej europejskiej, czy 4-5 dzieci na 1000 urodzen. To jest i tak
duzy odsetek, bo tych dzieci jest wiecej, niz dzieci z zespotem Downa, czy autyzmem.

Czasem piszemy w naszej "Gazecie" o kobietach z todzi i wojewodztwa, ktore zgtaszaly
sie do porodu tak pijane, ze nie byto z nimi kontaktu.

- Nie kazda pijana matka urodzi dziecko z FAS. Oczywiscie kobieta, ktora pije, zwieksza takie ryzyko.
Ale nie chce mowic o tych dzieciach jako o poktosiu patologii. Jesli spojrzymy na badania, to okaze
sie, ze najwiecej pijg kobiety dobrze wyksztatcone z duzych miast. Najmniej - z matych miejscowosci
i ze wsi, deklarujace sie jako wierzace. Moze chroni je system wartosci, moze brak anonimowosci, bo
tam, gdzie zyja ludzie znajg sie? Dzieci kobiet dobrze wyksztatconych z duzych miast nie trafiajg do
adopcji, nie korzystajg z pomocy spotecznej. Jesli dziecko ma problemy w szkole, prowadzone jest do
poradni pedagogiczno-psychologicznej i stawiane sg diagnozy. Pytanie: jakie stawiane sg diagnozy
tym dzieciom, ktore maskujg ich prawdziwy problem?

Jakie?

- Dysleksja, ADHD, zespot Aspergera, cechy autyzmu. Bo wtasnie tak prezentujg sie dzieci z
parcjalnymi, czyli czeSciowymi uszkodzeniami po alkoholu w okresie ptodowym. My o tym nie
mowimy, staramy sie zy¢ w stereotypie, ze FAS dotyczy waskiej grupy patologicznych rodzin, ale nas
nie. Ale to nie jest prawda.

Czytatam w jednym wywiadzie z panig o kobiecie, ktdra nie wiedzac, ze jest w cigzy,
wzieta slub, na weselu pita alkohol, potem pojechata w podroz poslubng do Toskanii i
tam pita wino. A potem urodzita dziecko z peinoobiawowym zespotem FAS. To przeciez
nie byta patologia, bo patologia nie wypoczywa w Toskanii.

- To byta do$¢ zamozna osoba. Spetniata standardy przynaleznosci do klasy Sredniej i na pewno nie
miafa intencji uszkodzenia swojego dziecka. Tak sie jednak stato, bo cigza byta nieoczekiwana. Nie
zrobita nic odbiegajgcego od normy. Wiele kobiet bawi sie na weselu, pijgc alkohol i pije wino w
podrozy poslubnej.

FAS przypisuje sie do dzieci adoptowanych, czyli tych, ktore mialy gorszy start w zyciu, a
tu okazuje sie, ze szkodliwe skutki alkoholu dla dziecka sa sprawiedliwie podzielone
miedzy matki bogate i biedne, ktore wychowuja same i ktore oddaja do adopcji.

- Niestety, skutki picia alkoholu s3 demokratyczne. Jesli kobieta w cigzy nie odzywia sie prawidtowo,
pali papierosy, jej dziecko jest bardziej narazone na uszkodzenia niz kobiety, ktdra dobrze sie
odzywia, i pije alkohol od czasu do czasu. Ono sie moze urodzi¢ nie z petnym FAS-em, albo z
wybidrczymi uszkodzeniami. Alkohol ma takg wtasciwos¢, ze scina biatko, a komdrki nerwowe w
rozwijajgcym sie mozgu dziecka zbudowane sg w duzej mierze z biatka. Dziecko moze sie urodzi¢ z
petnym FAS, albo z parcjalnymi uszkodzeniami w postaci czeSciowego zespotu alkoholowego, albo z
duzo mniejszymi uszkodzeniami, o ktérym bedziemy mogli powiedzie¢ "neurobehawioralne
uszkodzenia zalezne od alkoholu".



Jak rozpoznac dziecko z czeSciowym FAS?

- Moze miec ktopoty z czytaniem, pisaniem, uwagg lub innymi funkcjami. To zalezy, ktére fragmenty
mozgu i w jaki sposdb zostaty uszkodzone. Dzieci te mogg by¢ mniej odporne na stres, tatwiej sie
denerwowac. Czasem trudno sie zorientowaé, ze dziecko cierpi na problemy z grupy FASD, bo duzo i
tadnie méwi, jest gadatliwe, ale czesto nie rozumie, co méwi. Dopiero kiedy kaze sie takiemu dziecku
wypowiedzie¢ na konkretny temat, okazuje sie, ze nie potrafi. W tych wypowiedziach nie ma tresci.
Dzieci "produkujg mowe", ale majg ktopot z mysleniem, ktdre jest charakterystyczne dla oséb
dorostych, czyli z przewidywaniem, planowaniem, podejmowaniem decyzji. Kiedy sg mate, tego
deficytu nie wida¢. Widac czesto dopiero na progu dojrzewania. Nie bez powodu okresla sie osoby z
FAS "wiecznymi dziecmi". Wiedzac o tym, ktére obszary mdzgu sg uszkodzone, powinnismy
podejmowac forme terapii, stymulacji w tych obszarach, bo sg szanse na odrobienie deficytéw. Ale
jesli nie ma diagnozy, nie ma terapii. Jezeli funkcjonuje stereotypowa wiedza o tym zaburzeniu, to
funkcjonuje stereotypowe myslenie o pomocy, czyli "zrébmy cos, cokolwiek".

Na przykiad wyslijmy na lekcje wyréwnawcze.

- Na przyktad. Ale to nie jest istotg pomocy dla tych dzieci. Lekcje wyréwnawcze to tylko czes¢
wsparcia. Tak wiec nie prowadzimy terapii, a potem budzimy sie przerazeni, ze dziecko nie radzi
sobie. Jezeli dziecko sprawia ktopoty, trzeba je prawidtowo zdiagnozowac.

Kto powinien to zrobic?

- Najlepsza to petna diagnoza zespotowa lekarza i psychologa. Lekarz opisuje deficyty dziecka,
stwierdza, czy mozna mu postawic jednostke chorobowg FAS (tylko FAS jest jednostka chorobowg,
czeSciowy FAS nie jest - przyp. red.). Psycholog zajmuije sie diagnozg neuropsychologiczng, diagnoza
uszkodzen mdzgowych i oceng psychologiczng. Opisuje funkcjonowanie dziecka, jego pamiec, rozwoj
jezyka, spostrzeganie, uwage, rozwoj motoryczny, myslenie. Po takiej diagnozie wiemy, jak alkohol
wptynat na dziecko, na rozwdj jego uktadu nerwowego, na mézg. Sprawdzamy, czy dziecko ma
problem z kazdym procesem, czy tylko wybidrczo z niektdrymi procesami. W todzi takg zespotowa
diagnoza dzieci z zespotem FAS zajmujg sie psycholog Jolanta Katuzna i lekarz pediatra Wojciech
Baranowski. Zyczytabym sobie, zeby pracownicy kazdej poradni pedagogiczno-psychologicznych mieli
wiedze, zeby rozpoznac FAS. Niestety, przewaznie jest tak, ze dziecko z czeSciowym zespotem FAS,
Zle sie uczy i trafia do poradni psychologiczno-pedagogicznej. Tam jest poddane badaniu i okazuje
sie, ze ma norme inteligencji. Wraca do szkoty z informacjg, ze sobie radzi. Ale gdyby diagnoza byta
poszerzona o badania istotne dla dzieci z FASD, to zauwazono by, Ze jego pamiec dziata wybidrczo, a
procesy sg dalekie od normy.

A jesli dziecko jest wilasciwie zdiagnozowane, czy szkota bierze poprawke na te
trudnosci i moze liczy¢ na pewne utatwienia, jak na przyklad dyslektycy?

- Niestety nie. To zaburzenie nie istnieje w zadnych tzw. przepisach oSwiatowych i nie ma jasnych
wytycznych, co robic. Szkota pomaga dzieciom autystycznym, z zaburzeniami motorycznymi,
dyslektycznymi, ale nie ma zapiséw dotyczgcych dzieci z FAS. Podobnie jak nie ma zapisow dla dzieci,
ktore majg uszkodzenie mozgu z powodu wypadku, albo wylewu. FAS jest niechcianym problemem.
Lubimy bawi¢ sie, imprezowac, pi¢ alkohol, smakowac w drinkach, ale jak pdzniej przychodza
konsekwencje, to nie lubimy o tym rozmawiaé. Czy to beda konsekwencje w postaci uzaleznienia, czy
uszkodzonego dziecka. Nikt specjalnie nie chce sie w to angazowac. Warto pamietaé, ze dzieci z
petnym FAS nie jest az tak duzo. Natomiast szacuije sie, ze dzieci z czeSciowym FAS jest 40 na 1000
urodzen, czyli moze by¢ nawet kilkoro w kazdej klasie.

Problem jest znany, zbadany, to dlaczego nie powstaje lobby, ktore wstawitoby sie za
takimi dzie¢mi?

- Nawet jesli te dzieci bytyby prawidtowo diagnozowane, to nie ma kto sie za nimi wstawic. Problem
dzieci z zespotem Downa, z autyzmem jest nagtos$niony. Matki dzieci z autyzmem piszg ksigzki o



swoich dzieciach, a matki dzieci z FAS nie pokazg sie publicznie, nie bedg pikietowac. Jesli sg to matki
biologiczne, musiatby sie przyznaé, ze pity w cigzy. A to temat wstydliwy. Dzieci z FAS, ktdre
wychowujg sie w rodzinach adopcyjnych tez nie moga liczy¢ na lobbing, bo rodzice adopcyjni
musieliby sie przyznac, ze ich dzieci sg adoptowane. To nie jest tatwe. Tylko rodzice zastepczy
mogliby gtosno mowic o problemie, bo oni w ocenie spoteczenstwa sg odbarczeni z tej
odpowiedzialnosci.

Gdzie rodzice moga szuka¢ pomocy, jak postepowac z takimi dzie¢mi, zeby rozwaj ich
byt jak najlepszy?

- Razem z psychologami Katarzyng Cholewg i Emilem Szumito opracowaliSmy program dla rodzin
zastepczych i adopcyjnych. Wraz z Fundacjg EY organizujemy obozy terapeutyczne dla rodzin dzieci z
FAS i Akademie Swiadomego Rodzica, ktéra dziata juz 15 lat. Rodzice muszg mierzy¢ sie z powaznymi
problemami jak deficyty neurorozwojowe, czy dziecieca trauma rozwojowa, a wielu specjalistdw nie
umie im pomoc, dlatego postanowilismy wyposazycC rodzicow w kompetencje "rowne specjalistom”.
Akademia Swiadomego Rodzica to cykl spotkan, ktore finansuje Fundacja EY. Pozwala zdoby¢
kompetencje, ktdére pomogg lepiej radzi¢ sobie z takimi wyzwaniami. Staramy sie uruchamiaé grupy
w réznych miejscach w Polsce: w Warszawie, Zawierciu, Katowicach. Rodzice podczas spotkan
pracujg nad swoimi emocjami, na bazie probleméw, z ktérymi sami sie spotykaja. Zwykle po
programie widzg, jak poprawiajg sie ich relacje z przyjetymi dzie¢mi. Obecnie uruchamiamy grupe dla
psychologdéw, bo sami zgtosili sie z prosbg, by przeprowadzi¢ dla nich takie zajecia, jakie robimy dla
rodzicow zastepczych i adopcyjnych.

* Dr Teresa Jadczak-Szumito jest psychologiem rozwojowym. Zajmuje sie problemami dzieci, ktérych
rozwdj powikfat sie. Jest specjalistg w zakresie neurorozwoju i neurostymulacji. Prowadzi badania
naukowe nad diagnostykg zespotu FAS u dzieci i nad zaburzeniami przywigzania.

FAS, czyli Fetal Alkohol Syndrome to alkoholowy zespot ptodowy, ktory jest skutkiem dziatania
alkoholu na moézg dziecka w okresie ptodowym. Moze objawia¢ sie anomaliami w budowie twarzy
dziecka (m.in. mate szpary powiekowe, brak rynienki nosowej, brak czerwieni wargowej, nisko
osadzone uszy), spowolnionym rozwojem fizycznym i zaburzeniami w rozwoju np. trudnosci w
zrozumieniu pojec abstrakcyjnych, zartéw, ktopotdw z planowaniem, rozwigzywaniem problemow,
przewidywaniem, uczeniem sie na btedach. FAS jest jednostkg chorobowa.

Sg takze odmiany FASD, ktdre nie sg jednostkami chorobowymi i dotyczg tylko niektdrych cech tego
zespotu (fizycznych lub psychicznych), ktdre powstaty takze z powodu dziatania alkoholu na dziecko
w zyciu ptodowym. Nalezg do nich pFAS (czesSciowy FAS) i ARND (neurobehawioralne zaburzenia
zalezne od alkoholu).



