Nr 24 (17) STUDENT NIEPELNOSPRAWNY 2024
Szkice i Rozprawy

Marek Banach

ORCID: 0000-0001-6973-350X

e-mail: marek.banach@up.krakow.pl

Uniwersytet Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie
Instytut Zarzadzania i Spraw Spotecznych

Uwarunkowania i skutki spektrum poalkoholowych zaburzen
rozwojowych ptodu w kontekscie inkluzji (ekskluzji) spotecznej

Determinants and effects of the Fetal Alcohol Spectrum Develop-
mental Disorders in the context of social inclusion (exclusion)

https://doi.org/10.34739/sn.2024.24.02

Abstrakt: Zjawisko spozywania alkoholu wpisane jest od wiekdw w specyfike funkcjono-
wania cztowieka w wielu réznych spotecznosciach. Jego niepozadane spotecznie skutki
analizowane byly przez wielu badaczy. Znaczgcym problemem jest zjawisko jego spozywa-
nia przez kobiety, a w szczegdlnosci przez kobiety w cigzy. Fakt ten niesie ze sobg skutki
w postaci prenatalnej ekspozycji ptodu na alkohol i w perspektywie postnatalnej przyczy-
nia sie do powstania szeregu poalkoholowych zaburzen u dzieci. W artykule skoncentro-
wano sie na przedstawieniu pojawiajgcego sie spektrum poalkoholowych zaburzen ptodu
w kontekscie proceséw inkluzji — ekskluzji spotecznej oséb dotknietych tym problemem.
Stowa kluczowe: inkluzja spoteczna, ekskluzja spoteczna, zaburzenia rozwojowe, picie
w cigzy, spektrum poalkoholowych zaburzen ptodu, profilaktyka

Abstract: The occurrence of alcohol consumption has been part of the specificity of hu-
man functioning in many different societies for centuries. Its socially undesirable effects
have been analysed by many researchers. Alcohol consumption by women, especially
those who are pregnant is a significant problem. It has consequences in the form of pre-
natal exposure of the fetus to alcohol and in the postnatal perspective — it contributes to
the development of a number of alcohol-related disorders in children. The article focuses
on presenting the emerging spectrum of fetal alcohol-related disorders in the context of
the processes of social inclusion and exclusion of people affected by this problem.
Keywords: social inclusion, social exclusion, developmental disorders, drinking during
pregnancy, fetal alcohol spectrum disorders, prevention

Marginalizacja i wykluczenie spoteczne

Jednym z najpowazniejszych i najbardziej rozpowszechnionych probleméw
wspotczesnego swiata jest zagrozenie wykluczeniem spotecznym i margina-
lizacjg zwigzane z kwestig spozywania alkoholu. Alkohol od wiekéw obecny
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w kulturze, praktycznie kazdego spoteczeristwa, wptywa w znaczgcym stop-
niu na jakosc zycia, kryzysy osobowe oraz zjawisko ekskluzji spotecznej w wy-
miarze indywidualnym, grupowym czy spotecznym.

Jak ujmuje to ksigdz Andrzej Zwolinski marginalizacja, to ,proces pro-
wadzacy do uniemozliwienia grupom spotecznym lub jednostkom dostepu
do waznych pozycji, stanowisk i miejsca w relacjach gospodarczych, politycz-
nych, kulturalnych lub religijnych” [Zwolinski, 2008, s. 5].

Wykluczenie i marginalizacja sg pojeciami powigzanymi ze sobg i nie-
jednokrotnie uzywanymi zamiennie. Wykluczenie mozna traktowac¢ jako
wyzszy stopien marginalizacji. Wedtug autoréw Diagnozy spotecznej [Czapin-
ski, Panek, 2014, s. 385] wykluczenie spoteczne oznacza, ze dana jednostka
lub grupa spoteczna, bedac cztonkami wspdlnoty, nie moze uczestniczy¢
w petni w waznych dziedzinach zycia tej wspdlnoty. Ograniczenie to nie wy-
nika z przekonan tych, ktdrzy sg wykluczeni, ale z deficytéw catkowicie lub
w duzej mierze niezaleznych od wykluczonych. Wykluczenie dotyczyé moze
pracy, konsumpcji, uczestnictwa w kulturze, zyciu spotecznosci lokalnych
i w polityce. Z kolei L. Fragckiewicz wykluczenie traktuje jako sytuacje unie-
mozliwiajgcy lub tez znacznie utrudniajgcg jednostce lub grupie petnienie rél
spotecznych, korzystanie z débr publicznych i infrastruktury spotecznej, gro-
madzenie zasobow i zdobywanie dochodéw w godny sposdb zgodnie z obo-
wigzujgcym prawem [Frackiewicz, 2005, s. 11].

Definicje wykluczenia spotecznego znajdujemy takze w ustawie o za-
trudnieniu socjalnym, wedtug ktdrej wykluczeniu spotecznemu podlegajg
osoby, ktore, ze wzgledu na swojg sytuacje zyciowa, nie sg w stanie wtasnym
staraniem zaspokoi¢ swoich podstawowych potrzeb zyciowych i znajduja sie
w sytuacji powodujgcej ubdstwo oraz uniemozliwiajgcej lub ograniczajacej
uczestnictwo w zyciu zawodowym, spotecznym i rodzinnym, w szczegdlnosci
osoby: uzaleznione od srodkéw psychoaktywnych, bezdomne, z zaburzeniami
psychicznymi, bezrobotne, opuszczajace zaktady karne uchodzcy oraz osoby
niepetnosprawne [Ustawa o zatrudnieniu socjalnym, Dz.U. 2016, poz. 1828].

Wykluczenie spoteczne jest pojeciem o znacznym stopniu ztozonosci,
wieloznaczne i wieloaspektowe. Stad wiele jego ujec i definicji. NajczesSciej
odnosi sie on do kwestii niemoznosci lub niezdolnosci do uczestnictwa w roz-
nych sferach zycia zbiorowego oraz w normalnych aktywnosciach charakte-
rystycznych dla danego spoteczenstwa [Frackiewicz, 2005, s. 13].

Pojecie wykluczenia spotecznego mozna analizowaé¢ w szerszym kon-
tekscie, w ktérym odnosi sie ono nie tylko do klasycznie ujmowanych
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w literaturze przedmiotu czynnikow, jak: ubdstwo, nieréwnosci dochodowe,
deprywacja czy brak zatrudnienia. W takim ujeciu podkresla sie szczegdlnie
jego wieloaspektowosé, ktdra obejmuje takze takie zjawiska, jak: brak wta-
snych indywidualnych zasobdw i mozliwosci rozwojowych, nieumiejetnosc
korzystania z wtasnego potencjatu i praw jako cztonka spoteczeristwa, depry-
wacje dotyczacg potrzeb rodzinnych, spotecznych czy srodowiskowych, pro-
blemy finansowe oraz materialny standard zycia. Z takim ujeciem wyklucze-
nia spotykamy sie analizach Stanistawy Golinowskiej i Piotra Brody-Wysoc-
kiego [Golinowska, Broda-Wysocki, 2005, s. 33-37]. Natomiast w Narodowe;j
Strategii Integracji Spotecznej dla Polski wskazuje sie, ze wykluczenie polega
na niepodejmowaniu zwyczajowej i spotecznie akceptowanej drogi zyciowej
lub wypadaniu z niej.

Ekskluzja spoteczna dotyczy osdb, rodzin lub grup ludnosci, ktdre: — zyjg
w niekorzystnych warunkach ekonomicznych; — zostajg dotkniete niekorzyst-
nymi procesami spotecznymi, wynikajgcymi z masowych i dynamicznych
zmian rozwojowych; — nie zostaty wyposazone w kapitat zyciowy; — nie po-
siadajg dostepu do odpowiednich instytucji pozwalajgcych na wyposazenie
w kapitat zyciowy, jego rozwdj i pomnazanie; — doswiadczajg przejawow dys-
kryminacji; — posiadajg cechy utrudniajgce im korzystanie z powszechnych
zasobdw spotecznych; — s podmiotem niszczgcego dziatania innych osdb
[Narodowa strategia integracji spotecznej dla Polski, 2003].

W aktualnym Krajowym Programie Przeciwdziatania Ubdstwu i Wyklu-
czeniu Spotecznemu takze zwraca sie uwage na szereg problemédw, ktére
w perspektywie mogg odnosic sie do wykluczenia spotecznego. Koncentrujg
sie one w znacznej mierze na problematyce ubdstwa i wykluczenia spotecz-
nego, z uwzglednieniem m.in. takich probleméw jak ubdstwo dzieci, bez-
domnosé, ograniczony dostep do ustug, specyficzne potrzeby grup zagrozo-
nych wykluczeniem. Okreslone priorytety i dziatania koncentrujg sie na
nastepujacych obszarach: przeciwdziatanie ubdstwu i wykluczeniu spotecz-
nemu dzieci i mtodziezy, przeciwdziatanie bezdomnosci, rozwijanie ustug
spotecznych dla 0s6b z niepetnosprawnosciami, oséb starszych i innych oséb
potrzebujgcych wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, wspieranie oséb
i rodzin poprzez dziatania instytucji pomocy spotecznej oraz dziatania pod-
miotéw ekonomii spotecznej, wspieranie integracji cudzoziemcéw poprzez
rozwdj ustug spotecznych dla migrantéw oraz ich integracji na rynku pracy
[Krajowy program przeciwdziatania ubdstwu i wykluczeniu spotecznemu,
2020, s. 4-5]. W dalszej czesci projektu czytamy: ,Dziecinstwo i mtodos¢ to
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dwa pierwsze etapy ludzkiego zycia. Dzieci rodzg sie w réznych rodzinach
i w réznych spotecznosciach lokalnych. Rodziny te i spotecznosci mogg by¢
wielowymiarowo zamozne w réznorodne kapitaty i wtgczone do réznorod-
nych sieci kontaktow lub wielowymiarowo ubogie i spotecznie wykluczone
i izolowane. Podstawowym ideatem wspodfczesnych spoteczenstw jest row-
nosc¢ szans zyciowych. Realizuje sie ona wtedy, gdy nieréwnosci startu sg ni-
welowane w trakcie dzieciristwa, na co dowodem jest ograniczenie zjawiska
dziedziczenia statusu po rodzicach do minimum” [Krajowy program przeciw-
dziatania ubdstwu i wykluczeniu spotecznemu, 2020, s. 12].

Ta krotka analiza wykluczenia pozwala nam zwrdci¢ uwage na kwestie
ograniczania mozliwosci partycypacji w zyciu spotecznym jednostek oraz
grup spotecznych. Wykluczenie spoteczne rozpatrywane jest zatem w kate-
goriach niemoznosci uczestniczenia w istotnych aspektach zycia spoteczno-
gospodarczego i polityczno-kulturalnego danego spoteczenstwa, ktére nie
jest wynikiem indywidualnego wyboru jednostki, lecz przeszkdd, jakie ona
napotyka. Marginalizacja czy wykluczenie spoteczne to sytuacja, w ktérej nie
wszyscy majg rowny dostep do mozliwosci i ustug, ktdre pozwolityby im
wies¢ godne, szczesliwe zycie. Dotyczy to tez niemoznosci zabrania gtosu
i bycia ustyszanym zgodnie z zasadami spotecznosci, w ktorych zyjemy.

Problematyka FASD

Kwestie dotyczgce marginalizacji i wykluczenia dotykajg rodzin i dzieci w sy-
tuacji pojawienia sie problemoéw w ich funkcjonowaniu. Dotyczy to oséb uza-
leznionych od alkoholu oraz dzieci cierpigcych na spektrum poalkoholowych
zaburzen ptodu spowodowanych przez spozywanie alkoholu przez ich matki
w okresie cigzy.

Jezeli mozemy poréwnac funkcjonowanie osoby zdrowej, normalnie sie
rozwijajacej zdolnej do pracy, bycia czescig grupy, kontaktu ze Swiatem spo-
tecznym, posiadajgcej zaufanie do siebie oraz realistyczny stosunek do rze-
czywistosci, zwracajgcej sie ku przysztosci, to sytuacja osoby ze spektrum po-
alkoholowych zaburzen ptodu (FASD) jest o wiele bardziej skomplikowana
Z uwagi na pojawiajgce sie w jej rozwoju przeszkody wynikajgce z powstatych
w okresie zycia ptodowego deficytéw.

Problem spozywania alkoholu przez kobiety, w tym kobiety w cigzy jest
jednym coraz czesciej spotykanym w literaturze naukowej tematéw. Spozy-
wanie alkoholu w czasie cigzy wyzwala w znacznym stopniu zagrozenia
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zwigzane z jego teratogennym dziataniem w okresie rozwoju prenatalnego.
Skutkuje to szeregiem zaburzen w funkcjonowaniu psychospotecznym i edu-
kacyjnym dziecka.

Rozpowszechnienie FASD w populacji ogdlnej dzieci i mtodziezy na
Swiecie oszacowano na 7,7 przypadkéw na 1000 (95% Cl: 4,9-11), przy naj-
wyzszych wskaznikach (19,8/1000 [95% Cl: 14,1-28,0]) w regionie europej-
skim. W Polsce czestos¢ wystepowania FASD wynosi = 20 przypadkéw na 1000,
w tym ptodowy zespét alkoholowy (fetal alcohol syndrome — FAS) — > 4
na 1000.2 U osdb z FASD czesto tez stwierdza sie inne choroby wspoétwyste-
pujace, a zwtaszcza: wrodzone wady rozwojowe, deformacje, nieprawidto-
wosci chromosomalne oraz zaburzenia psychiczne i behawioralne [CigZa bez
alkoholu, online]. W wielu srodowiskach dane te uwaza sie za niedoszaco-
wane. Szacuje sie, ze w skali Swiata FASD jest najbardziej rozpowszechnio-
nym, niegenetycznym schorzeniem neurorozwojowym, dotyczagcym ok. 1%
wszystkich zywych urodzen. Zaburzenia zwigzane z FAS nie sg spowodowane
mutacjami genetycznymi. Jedyng przyczyng jest szkodliwy wptyw alkoholu
na rozwdj wewngtrzmaciczny dziecka. Wiekszo$¢ dzieci z FAS rodzi sie z hi-
potrofig, czyli niedoborem wzrostu i masy ciata, ktéra najczesciej jest juz dia-
gnozowana podczas zycia ptodowego.

Zakres uszkodzen ptodu zalezy od czestosci picia alkoholu przez kobiete
w cigzy, stylu picia, ilosci alkoholu wypijanego przez nig przy jednej okazji,
czy wreszcie ogolnej ilosci alkoholu wypitego przez matke w okresie cigzy.
Przyjeto, ze standardowa porcja alkoholu to 10 g czystego alkoholu etylo-
wego, taka dawka znajduje sie w szklance piwa o pojemnosci 250 ml i mocy
5%, kieliszku wina o pojemnosci 100 ml i mocy 12%, kieliszku wodki o po-
jemnosci 30 ml i mocy 40%. Dotychczasowe badania wskazuja, ze dawka al-
koholu powodujgca zaburzenia neurorozwojowe ptodu to okoto: > 8 standar-
dowych porcji alkoholu w tygodniu przez > 2 tygodnie cigzy lub > 2 epizody
wypicia przy jednej okazji > 4 porcji alkoholu. Do tej pory nie ustalono, czy
istnieje dawka alkoholu bezpieczna dla ptodu, a jezeli tak, to jaka to ilos¢.
Dlatego w kazdym przypadku konieczna jest szczegétowa ocena spozywania
alkoholu w cigzy [Cigza bez alkoholu, online]. W badaniach dotyczacych po-
jawiania sie poalkoholowych zaburzen ptodu przyjmuje sie, ze nawet naj-
mniejsza jego dawka spozyta w czasie cigzy, a zwtaszcza w pierwszym tryme-
strze, moze spowodowacd nieodwracalne szkody w organizmie rozwijajgcego
sie dziecka. Szacuje sie, ze w Polsce kilkanascie procent kobiet w cigzy spo-
zywa alkohol. Dane te zmieniajg sie w zaleznosci od roku badania i instytucji
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je prowadzacej. W badaniach prowadzonych w 2020 roku dla Paristwowej
Agencji Rozwiazywania Problemoéw Alkoholowych do picia alkoholu w czasie
cigzy przyznato sie 7,1% badanych kobiet bedgcych kiedykolwiek w cigzy
(N =51). Odsetek ten jest nizszy w poréwnaniu z badaniami zlecanymi przez
PARPA w 2008 r. (12,1%) oraz w 2005 r. (16,5%). Jest natomiast wyzszy niz
w badaniach sondazowych zrealizowanych na zlecenie Gtéwnego Inspekto-
ratu Sanitarnego w 2017 r., gdy do spozywania alkoholu w czasie cigzy przy-
znato sie zaledwie 4,8% badanych. Z kolei w badaniu zrealizowanym przez
Instytut Medycyny Wsi im. Witolda Chodzki w 2013 r. picie alkoholu zadekla-
rowato 10,1% ciezarnych kobiet [parpa.pl, online]. Dlaczego kobiety decy-
dujg sie na spozywanie alkoholu w czasie cigzy? Na to pytanie nie da sie jed-
noznacznie odpowiedzie¢. Wystarczy wskaza¢ na nastepujace potencjalne
przyczyny takiego stanu rzeczy, do ktorych zliczymy: brak wiedzy na temat
FASD, a przez to niedocenianie ryzyka dla dziecka doswiadczajgcego prena-
talnej ekspozycji na alkohol; powszechnos¢ picia i gtebokie zakorzenienie
spozywania alkoholu w naszej kulturze; picie alkoholu przez partnera/meza,
co oznacza, ze kobieta ma wiecej okazji do picia, a w zwigzku z tym ryzyko,
ze siegnie po alkohol — wzrasta; nieplanowana cigza, przez co kobieta moze
pi¢ alkohol we wczesnej cigzy, poniewaz nie wie, ze jest w cigzy; niewystar-
czajgce zaangazowanie lekarzy podstawowe] opieki zdrowotnej i ginekolo-
gow w profilaktyke; bycie w zwigzku z osobg uzalezniong; uzaleznienie od
alkoholu i/lub narkotykéw; problemy ze zdrowiem psychicznym; kobiety
W cigzy z FASD.

Alkohol jako jeden z najbardziej niebezpiecznych teratogenéw powo-
duje u rozwijajgcego sie ptodu szereg zaburzen.

W pierwszym trymestrze dochodzi do zaburzen powstawania i migracji
komérek, co moze skutkowac obumarciem zarodka i poronieniem; dysfunkcji
osrodkowego uktadu nerwowego (OUN); powstania wad rozwojowych (m.in.
wady serca, uszkodzenia watroby, deformacje twarzoczaszki). W drugim try-
mestrze pogtebiajg sie zmiany dysmorficzne twarzy (czyli nieprawidtowosci
w jej budowie) i uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego. Ponadto na-
dal istnieje ryzyko poronienia oraz moze dojs¢ do uszkodzenia miesni,
koscca, skory i gruczotow wydzielania wewnetrznego. W trzecim trymestrze
z kolei zwiekszajg sie/potegujg powstate juz uszkodzenia OUN. Moze takze
dojs¢ do przedwczesnego porodu czy zaburzen zmystu wzroku i stuchu.

Nr 24 (17) 2024



Marek Banach: Uwarunkowania i skutki spektrum poalkoholowych zaburzen... 31

Najbardziej powszechnym skutkiem picia w czasie cigzy jest uszkodze-
nie mdzgu nienarodzonego dziecka. Wynika to z faktu, ze w czasie spozywa-
nia alkoholu przez kobiete w cigzy nastepuje Smieré komoérek mozgowych —
dzieci z pfodowym zespotem alkoholowym majg mniejsze mdzgi, rodza sie
z mniejszg liczbg komdrek nerwowych; tworzg sie niewtasciwe potgczenia
pomiedzy neuronami, co ma znaczny wptyw na sposéb, w jaki dziecko od-
biera $wiat, przyktadem moze by¢ podwyzszony prég bélu; pojawiajg sie mi-
gracje komodrek mdzgowych do niewtasciwych obszaréw. Zjawisko to trwa do
mniej wiecej pigtego miesigca zycia ptodowego.

Alkohol moze doprowadzi¢ do jego nieodwracalnych zmian struktural-
nych i funkcjonalnych. Badania prowadzone z uzyciem rezonansu magne-
tycznego pacjentow z FAS wykazaty obecnosé scieficzenia ptata skroniowego
i stabszy rozwdj ptatéow czotowych. Zmiany pojawiajg sie takze w mdzdzku,
ciele modzelowatym czy jadrach podstawy mazgu.

Pien mozgu to struktura, ktéra kontroluje automatyczne funkcje we-
wnetrznych organdw. Reguluje takie funkcje zyciowe, jak: oddychanie, prace
serca, potykanie, czuwanie i zdolnos¢ snu, widzenie i styszenie. W pniu mo-
zgu zaczyna sie 12 nerwow czaszkowych, ktére kontrolujg: zmyst powonie-
nia, stuch, ruchy gatek ocznych, widzenie, smak i potykanie, czucie na twarzy
oraz ruchy miesni twarzy, szyi i jezyka. U dzieci z FASD zaobserwowano szereg
probleméw zwigzanych z uszkodzeniem tego obszaru maozgu, jak np.: zabu-
rzenia snu, dysfagie — trudnosci z potykaniem pokarmu i wody, zaburzenia
w oddychaniu, trudnosci z organizacjg otoczenia i odbieraniem bodzcéw, za-
wroty gtowy i mdtosci czy zaburzenia réwnowagi i ruchu.

Ciato modzelowate, czyli spoidto wielkie mdzgu, stanowi tgcznik po-
miedzy dwiema asymetrycznymi pod wzgledem strukturalnym i funkcjonal-
nym potkulami: lewg i prawa. U dzieci z FASD ciato modzelowate jest mate
i niedostatecznie wyksztatcone, u czesci dzieci zauwazalna jest jego agenezja.
Powoduje to m.in.: opdznienie rozwoju duzej motoryki, opdznienie rozwoju
mowy, niezgrabnosé, ubogos¢ koordynacji ruchowej, opdzniong kontrole
funkcji fizjologicznych, niedojrzatos¢ spoteczng, trudnos¢ w rozumieniu ko-
munikatéw jezykowych i w skupieniu uwagi, zachowania obsesyjno-kompul-
sywne, trudnosci ze ztozonymi zadaniami, abstrakcyjnym rozumowaniem,
umiejetnoscig radzenia sobie w trudnych sytuacjach, konsekwencji wtasnych
zachowan, trudnosci w rozumieniu emocji innych.
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Mozidzek struktura moézgu, ktéra odpowiedzialna jest za koordynacje
ruchdéw i utrzymanie réwnowagi ciata. Jezeli ulegnie uszkodzeniu, trudne
staje sie schodzenie po schodach, skakanie na jednej nodze czy utrzymywa-
nie réwnowagi.

Hipokamp to centrum uczenia sie i zapamietywania w mdzgu. Odgrywa
duza role w procesach uczenia sie, poniewaz to w nim nastepuje przenosze-
nie wspomnien z pamieci krotkotrwatej do dtugotrwatej. Jego uszkodzenie
powoduje trudnosci w zapamietywaniu nowych doswiadczen. Mozliwe sg
zaburzenia pamieci proceduralnej i deklaratywnej.

Platy czotowe odpowiadajg za inteligencje i abstrakcyjne myslenie; pro-
cesy pamieci, szczegdlnie Swiezej, planowanie ruchu, planowanie mowy
i zaangazowania miesni do artykulacji, ttumienie silnych emocji powstaja-
cych w podwzgérzu oraz korze limbicznej. Na skutek ich wadliwego dziatania
pojawiaja sie problemy w zachowaniach spotecznych zwigzane z niskim po-
ziomem radzenia sobie w sytuacjach spotecznych; rozwigzywaniem proble-
mow; przymusem zachowan seksualnych; planowaniem; zaburzeniem po-
czucia czasu; porzgdkowaniem informacji; pamiecig; samokontrolg; zaburze-
niem funkcji motorycznych; chwiejnoscig emocjonalng; motywacjg; trudno-
Sciami w zakresie myslenia przyczynowo-skutkowego. Ze wzgledu na to,
iz funkcje ptatow czotowych ujawniajg sie nieco pdzniej, na etapie noworod-
kowym trudno dokonac diagnozy zaburzen sugerujgcych wystepowanie
u dziecka zaburzen ze spektrum FASD [Pawtowska-Jaron, 2015, s. 69-76].

FASD czyli spektrum poalkoholowych zaburzen rozwojowych ptodu to
termin opisujacy wszystkie mozliwe zaburzenia rozwojowe, jakie pojawiajg
sie w efekcie poddania ptodu na dziatanie alkoholu. Spektrum tych zaburzen
obejmuje:

FAS (Fetal Alcohol Syndrom) — oznacza zespét wad wodzonych, soma-
tycznych oraz neurologicznych. Wady te obejmujg specyficzny wyglad twa-
rzy, zaburzenia wzrostu oraz dysfunkcje mdzgu.

FAE (Fetal Alcohol Effect) — alkoholowy efekt ptodowy (wariant FAS-u,
owoc dziatania alkoholu). Termin stosowany do opisu odmiany FAS-u, bez
cech fizycznych charakterystycznych dla tego zespotu — widocznych ze-
wnetrznych deformacji.

PFAS (Partial Fetal Alcohol Syndrom) — czeSciowy zespét alkoholowy
ptodu. Ten termin informuje o niektdrych sposréd zewnetrznych objawéw
FAS-u, gdzie osoba moze mie¢ problemy z odpowiednim zachowaniem
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i procesem uczenia sie, co wskazuje na uszkodzenia centralnego uktadu ner-
wowego.

ARBD (Alcohol Related Birth Defects) — poalkoholowy defekt urodze-
niowy (rozwojowe wady zwigzane z dziataniem alkoholu). Nazwa ta definiuje
fizyczne 64 anomalie, bedace skutkiem prenatalnej ekspozycji na alkohol:
uszkodzenie serca, zaburzenie widzenia, styszenia, duzej i matej motoryki
oraz niewfasciwa budowa szkieletowa.

ARND (Alcohol Related Neurodevelopmental Disorders) — poalkoholowe
zaburzenia uktadu nerwowego (zaburzenia neurologiczne zwigzane z dziata-
niem alkoholu). Uszkodzenie OUN, bedgce wynikiem potwierdzonego spozy-
wania alkoholu w okresie prenatalnym. Objawia sie ono: problemami z na-
uka, pamiecia i koncentracjg, ostabiong kontrolg impulséw, niewtasciwym
osgdem sytuacji i zachowaniami ogdlnie nieakceptowanymi spotecznie.

FARC (Fetal Alcohol Related Conditions) — poalkoholowe $rodowisko dla
rozwoju ptodu.

Na wystgpienie u dziecka ptodowego zespotu alkoholowego ma wptyw
wiele czynnikéw. Sg to miedzy innymi: czestotliwo$¢ spozywania alkoholu,
ilos¢ alkoholu spozytego przez kobiete w trakcie cigzy, stadium rozwoju
ptodu w momencie narazenia na wptyw alkoholu, faza cigzy, w trakcie ktérej
kobieta spozywa najwiecej alkoholu, stan odzywienia kobiety w cigzy, przyj-
mowanie przez kobiete w cigzy innego rodzaju srodkéw psychoaktywnych,
czynniki genetyczne w odniesieniu do ptodu, czynniki genetyczne w odnie-
sieniu do kobiety w cigzy, ogdlny stan zdrowia kobiety w cigzy.

Wsréd wielu probleméw i deficytdw, ktdre prowadzg do wykluczenia
spotecznego u dzieci z FAS, mozna wyrodznic trzy grupy zaburzen. Pierwsza
z nich to zaburzenia rozwoju fizycznego, takie jak: zanizony wzrost i waga,
matogtowie, nieprawidtowy rozwdj uktadu kostno-stawowego, niewtasciwe
napiecie miesniowe, zaburzenia réwnowagi i koordynacji, zaburzenia orien-
tacji przestrzennej, zaburzenia przetwarzania sensorycznego, przetrwatych
odruchoéw pierwotnych. Druga grupa to zaburzenia rozwoju spoteczno-emo-
cjonalnego, ktéra obejmuje: brak zdolnosci rozumienia i przewidywania kon-
sekwencji swojego zachowania, sktonno$¢ do dziatania schematycznego,
bezrefleksyjne nasladowanie zachowania i powtarzanie wypowiedzi innych,
nadmierna ufnos$¢ w stosunku do obcych, lepkos¢ emocjonalna, problemy
z nawigzywaniem i/lub utrzymaniem znajomosci, nieumiejetno$¢ odczyty-
wania emocji i ,mowy ciata”, sktonnos¢ do ktamstwa i kradziezy, impulsyw-
nos¢, reaktywnosé. Trzecia dotyczy zaburzen funkcjonowania poznawczego
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i obejmuje: deficyty uwagi czesto wystepujace wraz z nadpobudliwoscia,
deficyty pamieci, myslenia przyczynowo-skutkowego, planowania, niewy-
starczajacej organizacji dziatan, trudnosci z uczeniem sie matematyki, trud-
nosci z uczeniem sie na btedach, przewidywania i wykonywania sekwencji
czynnosci, zdolnosci uogdlniania lub analizy, myslenia abstrakcyjnego, opéz-
nienia i zaburzenia mowy.

Wystepowanie tych zaburzen skutkuje trudnosciami w osigganiu samo-
dzielnosci i w nauce szkolnej oraz pojawieniem sie zaburzen wtdrnych, be-
dacych skutkiem nieprawidtowego rozpoznania istoty problemoéw dziecka,
niewtasciwe] opieki lub jej braku, ktére to zaburzenia moga przejawiac sie:
znuzeniem, zmeczeniem, frustracjg, niepokojem lub lekami, sztywnoscia za-
chowania, bezradnoscig i wycofaniem, niskg samooceng i tendencja do izo-
lowania sie, tendencjg do zachowania agresywnego, konfliktami z prawem,
trudnosciami w relacjach spotecznych w szkole i w domu, depresjg i innymi
zaburzeniami psychicznymi, problemami z uzywaniem alkoholu i innych sub-
stancji psychoaktywnych.

Wsparcie osob z FASD

Opisane powyzej trudnosci dzieci doswiadczonych przez FASD prowadzg
W znacznej czesci do niemoznosci petnej partycypacji spotecznej i w konse-
kwencji do marginalizacji i ekskluzji spotecznej. To, czy do tego niepozada-
nego stanu funkcjonalnego jednostki dojdzie, zalezy w duzym stopniu od po-
mocy w realizowaniu przez rodzine funkcji w zakresie opieki i wychowania.
Z uwagi na problemy i dysfunkcjonalnos$¢ rodziny jako $rodowiska wycho-
wawczego znaczna liczba dzieci w tym z FASD trafia do rodzin w ramach pie-
czy zastepczej. Oprdcz nich, opieke i wychowanie —zgodnie z ustawg o wspie-
raniu rodziny i systemie pieczy zastepczej — $wiadcza rodziny wspierajgce,
rekrutujgce sie z najblizszego dziecku srodowiska lokalnego, ktére na podsta-
wie umowy wspierajg na co dzien rodzine dziecka. Dodatkowym wsparciem
rodziny sg placowki wsparcia dziennego — swietlice, kluby, w ktorych specja-
lisci (psycholog, pedagog, terapeuta) pomagaja dziecku, ale takze wspotpra-
cuja z rodzicami. Szczegdlnie wazne jest zapewnienie wszechstronnego pa-
kietu ustug, w tym ustug wczesnej i kompleksowej pomocy terapeutycznej,
psychologicznej czy rehabilitacyjnej, dla rodzin, w ktérych rodzg sie i wycho-
wujg dzieci z FASD [Krajowy program przeciwdziatania ubdstwu i wyklucze-
niu spotecznemu 2020, 2013, s. 25-26].
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Jedng z form wspierania dziecka z FASD i jego rodziny powinny by¢
grupy samopomocy (wsparcia), nakierowane na wspdlne pokonywanie pro-
blemoéw wynikajgcych z choroby, jakg jest FAS i pozostate zespoty sktadajgce
i sie na spektrum poalkoholowych zaburzen ptodu (FASD). Problemy te, jak
sygnalizowano powyzej, mogg mie¢ w duzym stopniu zréznicowany charak-
ter. W sktad takich grup powinni wchodzi¢ (oprdcz dzieci) rodzice, specjalisci
(nauczyciele, pedagodzy, psycholodzy, terapeuci), cztonkowie srodowiska lo-
kalnego, rowiesnicy. Waznym aspektem funkcjonowania takich grup jest ich
dazenie do zminimalizowania skutkéw wtérnych pojawiajgcych sie w czasie
zycia dzieci i dorostych z FASD, czesto prowadzgcych do marginalizacji i wy-
kluczenia spotecznego. W grupie osoby z FASD uczg sie pokonywac rozmaite
trudnosci, doswiadczajg pomocy i wsparcia, uczg sie rozpoznawac trudnosci,
zy¢ z nimi. Na takg pomoc i wsparcie mogg tez liczy¢ pozostali cztonkowie
rodziny, a przede wszystkim rodzice, czesto bezradni wobec problemdéw swo-
ich dzieci. Grupy te mogg stanowi¢ doskonate forum dyskusyjne oraz forum
wymiany doswiadczen w kontekscie przezywanych problemdw. Grupy samo-
pomocy (wsparcia) majg duzg site pozytywnego oddziatywania na uczestni-
kow ze wzgledu na aspekt intensywnego zaangazowania emocjonalnego
oraz dzielenia sie przezyciami ,z pierwszej reki”, wolnymi od wiedzy teore-
tycznej i eksperckiej. Dziatania te znaczgco mogg przyczynic sie do przezwy-
ciezania zjawiska ekskluzji spotecznej z uwagi na aktywnos¢ podmiotéw two-
rzacych te grupy.

Do najwazniejszych elementéw strategii rozwiazywania problemdw
dzieci z FASD i ich rodzicéw powinna by¢ diagnoza choroby. Im szybciej
i wczesniej zostanie ona przeprowadzona, tym bardziej pozwala na znaczne
ograniczenie wystepowania pojawiajacych sie w coraz wiekszym stopniu za-
burzen wtdérnych. Umozliwia szybsze skierowanie do specjalistow oraz
pomaga rodzicom zrozumiec, czym jest FASD, i utatwia im wychowywanie
swojego dziecka. O stanie optymalnym mozemy moéwi¢, jezeli diagnoza po-
stawiona zostanie przed ukonczeniem przez dziecko trzeciego roku zycia.

Od lat 70. udato sie opracowac kilka schematéw bedgcych klinicznymi
narzedziami pomocnymi w diagnostyce FASD. Najbardziej znane s3: kryteria
Narodowego Centrum Kontroli Chorob w USA, Amerykanskiego Instytutu
Medycyny — IOM oraz tzw. system kanadyjski.

Po raz pierwszy diagnostyczny system punktowy zostat zaproponowany
przez prof. Susan Astley ze Seattle (waszyngtonski diagnostyczny system
4-stopniowy — 4-digit score) juz 18 lat temu. Do niedawna brakowato
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w Polsce odpowiedniego narzedzia do oceny stopnia nasilenia zaburzen
FASD. W 2010 roku rozpoczety sie prace nad standaryzacjg i dostosowaniem
do polskich warunkéw 4-stopniowej skali diagnostycznej we wspotpracy
z Washington State Fetal Alcohol Syndrome Diagnostic & Prevention Net-
work (FAS DPN) i jej dyrektor — prof. Susan Astley. Projekt w ramach badan
statutowych Slaskiego Uniwersytetu Medycznego powstat z inicjatywy dok-
torantki Wydziatu Lekarskiego SUM Matgorzaty Kleckiej (promotor dr hab.
Matgorzata Janas-Kozik). Polskg walidacje 4-cyfrowego Kwestionariusza Dia-
gnostycznego FASD ukoriczono w maju 2012 r. [Palicka, online]. Dzi$ dzieki
pracom Matgorzaty Kleckiej i zespotu mozemy stosowac w praktyce opraco-
wane narzedzie diagnostyczne.

Waznym elementem wydaje sie zorganizowanie réznych form wspar-
cia, jakie dziecko winno otrzymac, realizowanych w oparciu o zasoby srodo-
wiska lokalnego, tj. dostep do instytucji diagnozujgcych, réznych form tera-
pii, edukacji, grup wsparcia czy innych zasobéw umozliwiajgcych skuteczng
pomoc, a zlokalizowanych w Srodowisku.

Nie bez znaczenia pozostajg takze mozliwosci podejmowania dziatalno-
Sci profilaktycznej ukierunkowanej na problemy wynikajgce z prenatalnej
ekspozycji na alkohol.

Do podstawowych informacji dotyczqcych FASD pojawiajgcych sie
w realizowanych projektach i programach profilaktycznych nalezq:

e FAS nie jest zaburzeniem dziedzicznym, to znaczy, ze nie jest przekazy-
wany z rodzica na dziecko.

e Nieinwazyjna diagnostyka prenatalna (diagnostyka ptodu) moze wyka-
zac juz w okresie prenatalnym pewne zaburzenia rozwojowe i wady na-
rzgdéw wewnetrznych zwigzanych z ekspozycja na alkohol.

e Nie ma bezpiecznej okreslonej dawki alkoholu dla kobiety w cigzy.
Kazda ilos¢ niesie ryzyko wystgpienia zaburzen w rozwoju jej nienaro-
dzonego dziecka.

e Nalezy pamieta¢, ze kazda dawka alkoholu w cigzy jest potencjalnie
szkodliwa dla dziecka!

e tozysko nie stanowi bariery dla alkoholu. Po wypiciu alkoholu przez
matke stezenie alkoholu we krwi matki i dziecka jest takie samo!

e Nie ma bezpiecznej dawki alkoholu, ktérg mogtaby wypi¢ kobieta w cigzy.
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e Uszkodzen w wyniku FAS nie mozna wyleczy¢ lub w prosty sposdéb ,,na-
prawi¢”. Mozemy jedynie operacyjnie usungé¢ lub zmniejszy¢ niektére
wady narzadéw. Mdzgu uszkodzonego przez alkohol nie.

e Alkohol powoduje wiecej szkdd w rozwijajgcym sie ptodzie niz inne sub-
stancje, tacznie z marihuang, heroing i kokaing.

e Dokumenty lekarskie i psychologiczne stwierdzajgce FASD nie pozwa-
lajg na uzyskanie orzeczenia o niepetnosprawnosci i co za tym idzie uzy-
skania orzeczenia o ksztatceniu specjalnym. W zwigzku z tym dzieci
z FASD czasami uzyskujg orzeczenie z tytutu zagrozenia niedostosowa-
niem spotecznym.

e FAS, czyli ptodowy zespdt alkoholowy, mozna okresli¢ jako niepetno-
sprawnos¢ ukrytg, poniewaz na skutek dziatania alkoholu w okresie
prenatalnym uszkodzony zostaje mdzg dziecka przed urodzeniem.

Zakonczenie

Biorgc pod uwage powyisze tresci, nalezy uswiadomic sobie, ze jedynym
i 100-procentowo pewnym warunkiem zapobiegajgcym pojawieniu sie jakich-
kolwiek przejawow FASD oraz wynikajgcych z niego probleméw z adaptacjg i in-
tegracjg spoteczng jest catkowita abstynencja alkoholowa kobiety podczas cigzy.

W obliczu rozlicznych deficytéw obserwowanych u dziecka z FASD,
kazdy rodzic lub opiekun w celu unikniecia proceséw prowadzacych do eks-
kluzji spotecznej powinien: pamietac, ze niepowodzenia sg wpisane w jego
prace oraz powinien zna¢ swoje mozliwosci i ograniczenia; dbaé¢ o swoje
zdrowie psychiczne oraz o rozwdj wtasny; da¢ odczuc dziecku, ze jest akcep-
towane takim, jakim jest; by¢ przede wszystkim skoncentrowanym na
dziecku, a nie na zadaniu do wykonania; cierpliwie czeka¢ na efekty pracy
nad dzieckiem; nie poréwnywac osiggnieé dziecka z FAS z osiggnieciami zdro-
wych réwiesnikdw — ma ono swdj wtasny model i tempo rozwoju; cieszyc sie
z najmniejszych postepow dziecka; pamietac, ze przy tak licznych deficytach
i zaburzeniach niemozliwe jest jednoczesne ich wyeliminowanie nawet przy
bardzo intensywnej pracy; obserwowac dziecko i zaspokajac rzeczywiste jego
potrzeby.
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