POLSKI
INSTYTUT
FASD

Artykut nr 4 z dnia 12.09.2023, w ramach projektu o nazwie:

“Wielkopolski projekt badawczo - rozwojowy w zakresie diagnostyki, rehabilitacji medycznej,
terapii, opieki i edukacji dla dzieci i mtodziezy ze Spektrum Poalkoholowych Zaburzen
Rozwojowych (FASD), ich rodzicow/opiekundw, a takze dzieci i mfodziezy zagrozonych
uzaleznieniem od alkoholu, wynikajgcym ze ztych wzorcow funkcjonowania srodowiska
rodzinnego”

Diagnoza krok po kroku

W poprzednich artykutach opisane zostato jak powinien wygladac proces diagnostyczny, aby diagnoza
FAS/FASD byta rzetelna i niepodwazalna oraz przyblizone zostaty procesy diagnostyczne
poszczegdlnych specjalistow wchodzgcych w sktad interdyscyplinarnego zespotu diagnostycznego
FAS/FASD.

W niniejszym artykule opisane zostang doktadnie poszczegdlne etapy prawidtowej, a co za tym idzie,
rzetelnej diagnozy FAS/FASD.

Tak naprawde diagnoza FAS/FASD rozpoczyna sie nawet na kilkanascie dni lub tygodni przed ustalonym
jej terminem — pierwszym jej etapem jest kontakt rodziny/opiekunéw dziecka, u ktérego podejrzewa
sie FAS/FASD, z koordynatorem zespotu diagnostycznego. Osoby umawiajgce dziecko na diagnoze majg
zazwyczaj wiele pytan dotyczacych samego procesu diagnostycznego oraz tego co stanie sie po
przeprowadzonej diagnozie. Koordynator zespofu zadaje rdéwniez pytania majgce na celu
doprecyzowanie tego z jakiego powodu dziecko ma zosta¢ poddane diagnozie: czy istnieje mozliwosc,
aby matka biologiczna spozywata w trakcie cigzy alkohol? Czy dziecko pochodzi z rodziny alkoholowe;j?
Czy dziecko przejawia problemy w kontaktach réwiesniczych? Czy u dziecka wystepujg problemy w
nauce? itp. Ze wzgledu na znikomga znajomos$¢ tematu FAS/FASD w polskim spoteczenstwie, rozmowa
ta trwac¢ moze nawet do godziny. Po ustaleniu dogodnego terminu diagnozy, zebraniu podstawowych
informacji o dziecku, ktére ma zosta¢ zdiagnozowane (m.in. imie i nazwisko, wiek, powdd zgtoszenia
sie na diagnoze) koordynator zespotu diagnostycznego jeszcze tego samego dnia powinien przesta¢ do
rodzica/opiekuna wiadomos$é e-mail podsumowujac przeprowadzong rozmowe i opisujgc dalsze
dziatania. W takiej wiadomosci powinny znalez¢ sie takie informacje jak:

- termin diagnozy, doktadny adres diagnozy i numer kontaktowy do koordynatora;
- zatgczniki do wypetnienia;
- dodatkowe dokumenty (np. RODO);

- informacje o sposobie i terminie odestania skompletowanej dokumentacji;
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- jezeli diagnoza jest diagnozg ptatng — dane do wykonania przelewu rezerwujgcego termin i informacja
o metodach ptatnosci dostepnych na miejscu w dniu diagnozy;

Wspomniane wyzej zataczniki do wypetnienia, ktére powinny zosta¢ przestane do
rodzicéw/opiekundw dziecka przed diagnoza to m.in.:

- Kwestionariusz Wywiadu o Dziecku — odpowiedzi na pytania w nim zawarte pozwolg specjalistom
diagnostom na lepsze poznanie diagnozowanego dziecka przed przystgpieniem do diagnozy, celem
postawienia doktadnej i rzetelnej diagnozy, okreslenia form pomocy dziecku i jego rodzinie oraz
ewentualnego  dostosowania  planu  terapii do indywidualnych  potrzeb  dziecka.
Kwestionariusz podzielony powinien by¢ na lll podstawowe dziaty:

| — podstawowe informacje:

Pytania o przebieg cigzy (m.in. czy byt prawidtowy; czy wystgpity jakiekolwiek problemy;
zabiegi; infekcje; hospitalizacje; czy w trakcie cigzy matka biologiczna spozywata leki, alkohol,
narkotyki lub inne uzywki; czy wystapit duzy stres) oraz metode porodu, a takze jakie dziatania
w stosunku do dziecka zostaty podjete tuz po urodzeniu, w ktérym tygodniu cigzy miat miejsce
pordd, ile punktédw w skali Apgar otrzymato dziecko itp.

Il — Informacje dotyczace rodziny:

Rodzaj rodziny, w ktérej obecnie przebywa dziecko (np. biologiczna, zastepcza
spokrewniona/zawodowa, adopcyjna, placéwka opiekuriczo-wychowawcza). Jezeli dziecko nie
jest z rodziny biologicznej, to od kiedy przebywa w obecnej rodzinie
adopcyjnej/zastepczej/placowce opiekurniczo-wychowawczej oraz czy posiada kontakt z
rodzing biologiczng. Nastepnie pojawiajg sie pytania o zycie rodzinne dziecka, wystepujace w
najblizszej rodzinie problemy zdrowotne, trudnosci psychologiczne/psychiatryczne, problemy
z uzywkami itp.

IIl — Informacje dotyczace sytuacji dziecka:

Jaka jest przyczyna zgtoszenia sie na diagnoze (problemy, z ktérymi boryka sie dziecko i jego
rodzice/opiekunowie; kiedy sie one pojawity; dlaczego decyzja akurat o diagnozie FAS/FASD
itp.). Czy dziecko kiedykolwiek przyjmowato lub przyjmuje leki przepisane przez lekarzy
specjalistdw; czy byto hospitalizowane lub przebywato na oddziale psychiatrycznym; jakie
choroby wieku dzieciecego przechodzito dziecko oraz czy cierpi na nawroty jakis schorzen lub
dolegliwosci itp.
Powinny zosta¢ zadane rdwniez pytania na temat konkretnych probleméw dziecka, jego
nastrojow, kontaktow réwiesniczych oraz spotecznych, korzystania z technologii wyzszej.

Rodzice/opiekunowie powinni odpowiedzie¢ na pytania dotyczgce rozwoju dziecka w okresie
1-3 roku zycia, okresie przedszkolnym, okresie szkolnym, zaje¢ pozalekcyjnych, terapii i zadan
domowych.
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- opinia wychowawcy przedszkolnego / szkolnego o dziecku — ktdra nie powinna by¢ standardowg. W
opinii tej oprdécz standardowych pytan o rozwdj dziecka, jego stabe i mocne strony itp., zawarte musza
by¢ pytania skonstruowane bezposrednio pod diagnoze FAS/FASD.

- dokument RODO - w zwigzku z przetwarzaniem informacji wrazliwych, rodzice/opiekunowie
zobowigzani sg do przestania podpisanego dokumentu, bez ktérego diagnoza nie powinna zostac
przeprowadzona.

- wniosek rodzica/opiekuna na przeprowadzenie niezbednych badan w celu oceny prawidtowosci
rozwoju dziecka oraz sporzadzenia pisemnych opinii wraz z medyczng diagnoza FAS/FASD. lJezeli
dziecko jest objete pieczg zastepczg, opiekun do niniejszego wniosku powinien dotgczy¢ dokument
poswiadczajacy, ze udzielono mu takiego prawa. Bez wypetnionego i podpisanego wniosku diagnoza
nie powinna zostac przeprowadzona.

Dodatkowe dokumenty, o ktére koordynator moze poprosié rodzicéw/opiekundw dziecka, to m.in.:

- Dokumenty sgdowe (jezeli dotyczy) — ich skontrolowanie jest niezbedne celem przeprowadzenia
diagnozy medycznej, poniewaz na taka moze zgtosic sie z dzieckiem tylko i wytgcznie jego opiekun
prawny.

- Ksigzeczka Zdrowia Dziecka — to w niej potwierdzone sg przez lekarzy/potozne: uzywki stosowane w
trakcie cigzy; tydzien cigzy, w ktdrym doszto do porodu; metoda porodu, ewentualne komplikacje i
procedury podjete wzgledem noworodka po porodzie; stan jego zdrowia; kolor i zapach wadd
ptodowych. Bardzo istotng informacjg s dtugos¢ i masa ciata oraz obwdd gtowy wpisywane do
ksigzeczki w poszczegdlnych miesigcach rozwoju dziecka przez potozne/pielegniarki Srodowiskowe, a
pozniej przez lekarzy podczas bilanséw.

- Karta Zdrowia Ucznia (jezeli dotyczy) — w niej zawarte sg przede wszystkim informacje na temat
dtugosci i masy ciata dziecka.

- wszystkie orzeczenia i opinie innych specjalistow, ktore posiada dziecko — z nich specjalisci, zanim
przystapia do badania dziecka podczas diagnozy FAS/FASD, s3 w stanie zaczerpng¢ wiele informacji na
temat obecnych i minionych problemoéw dziecka, jego mocnych i stabych stron.

- wyniki diagnoz medycznych / wypisy ze szpitali / inne dokumenty medyczne dziecka — w takiej
dokumentacji mogg znajdowac sie m.in. wyniki obrazowania mdzgu, potwierdzone przez lekarzy
powtarzajace sie dolegliwosci i schorzenia, problemy psychiatryczne dziecka i wiele innych.

Tak naprawde najwazniejszym jest, aby rodzice/opiekunowie dziecka zgtoszonego na diagnoze,
dostarczyli interdyscyplinarnemu zespotowi diagnostycznemu jak najbardziej obszerng dokumentacje
dotyczaca dziecka. Specjalista diagnosta jest w stanie wyciggnac z niej wiele istotnych informacji w
kierunku diagnozy FAS/FASD, a rodzic/opiekun moze nie zdawac sobie sprawy z tego, ktore informacje
tak naprawde sg wazne do przekazania.

Cata wymieniona wyzej dokumentacja powinna zosta¢ przestana do koordynatora zespotu
diagnostycznego na kilka dni przed uméwiong datg diagnozy mailowo w formie chronionych hastem
plikéw ze skanami lub zdjeciami dokumentacji. Nastepnie jej kompletnos¢ jest sprawdzana i przesytana
do specjalistéw rowniez w formie chronionych hastami plikdw. Dzieki wczesniejszemu dostepowi do
dokumentacji zesp6t diagnostyczny moze sie z nig zapoznaé, omowic jg i poznaé specyficzne trudnosci
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dziecka. Cata dokumentacja jest nastepnie drukowana i wktadana do specjalnej teczki przypisanej
danemu dziecku.

W dniu diagnozy koordynator powinien przygotowac gabinety diagnostyczne, a nastepnie rozpoczgc
tworzenie opisowej czesSci dokumentu diagnostycznego (informacje na temat dziecka, rodziny, cigzy i
porodu, ktére pdiniej uzupetniane sg o dodatkowe informacje zebrane podczas wywiadu
przeprowadzonego z rodzicem/opiekunem dziecka).

Po przybyciu rodziny do osrodka diagnostycznego, koordynator raz jeszcze omawia przebieg diagnozy
i w trakcie niej caty czas powinien by¢ z nig w kontakcie.

Kazda diagnoza musi rozpoczgé sie od przeprowadzenia pogtebionego wywiadu z rodzicem/opiekunem
dziecka. W zaleznosci od przypadku, moze trwac¢ on od 30 minut do nawet 1,5 godziny. Podczas
umawiania na diagnoze, wystosowana powinna by¢ prosba o to, zeby na diagnozie wraz z dzieckiem
pojawito sie dwdch opiekundw (jezeli jest taka potrzeba), aby dziecko nie pozostato samo, gdy opiekun
proszony jest na wywiad. W pogtebionym wywiadzie mogg wzigé udziat wszyscy specjalisci, jednak
najczesciej jest to praktyka/pracownika socjalnego wraz z psychologiem.

Podczas wywiadu doprecyzowane muszg by¢ najistotniejsze kwestie, m.in.: narazenie dziecka na
alkohol w zyciu ptodowym, przebieg cigzy, przebyte przez dziecko traumy, choroby (réwniez te
wystepujgce w rodzinie biologicznej), jego rozwéj, problemy edukacyjne itp. W prosty i zrozumiaty dla
odbiorcy sposéb zadawane powinny by¢ réwniez pytania, ktérych odpowiedzi mogg by¢ bardzo
pomocne w dalszej diagnostyce, np. wybidrczosé¢ pokarmowa dziecka, zaburzenia czucia gtebokiego,
powdd odebrania rodzinie biologicznej, wszystkie pobyty w placéwkach opiekunczo-
wychowawczych/rodzinach zastepczych, reakcje dziecka na sytuacje stresowe, integracja rowiesnicza,
koordynacja ruchowa, reakcje na bodzZce sensoryczne itp.

Im wiecej szczegdtowych i konkretnych pytan zadawanych przez specjalistéw oraz wyczerpujacych i
szczerych odpowiedzi ze strony rodzica/opiekuna, tym wiecej istotnych informacji dla zespotu
diagnostycznego, a co za tym idzie — diagnoza wykonana bedzie rzetelnie oraz prawidtowo. Nastepnym
krokiem jest wykonanie zdjecia twarzy dziecka, ktore nastepnie zostang przeanalizowane przez
specjalne oprogramowanie do pomiaréw dysmorfii twarzy. Dziecko sadzane jest na krzesle pod $ciang
w miejscu, w ktorym bezposrednio na twarz od przodu pada naturalne $wiatto. Nastepnie pomiedzy
brwi dziecka przyklejana jest specjalna naklejka w ksztatcie kota o srednicy doktadnie 20mm. Bedzie to
wyznacznik dtugosci dla programu do badania dysmorfii twarzy.
Muszg zosta¢ wykonane trzy zdjecia w réznych utozeniach twarzy wzgledem aparatu (obiektyw
aparatu musi znajdowad sie na wysokosci oczu dziecka, w odlegtosci okoto 50cm od twarzy):

- ustawienie na wprost z oczami skierowanymi ku gorze (aby umozliwi¢ doktadng identyfikacjg kacika
wewnetrznego i zewnetrznego oka), z zamknietymi, lecz nie zacisnietymi i nie usmiechnietymi ustami
(koniecznos$¢ pomiaréw gornej czerwieni wargowe]j oraz wygtadzenie rynienki podnosowej);

- ustawienie % (dziecko obraca twarz pod katem 45 stopni wzgledem aparatu) — dzieki temu otrzymany
jest z innej perspektywy obraz czerwieni wargowej gérnej oraz rynienki podnosowej;

- ustawienie profilowe — kolejna perspektywa, z ktérej oceniana jest czerwien wargowa gérna oraz
rynienka podnosowa.
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Po wykonaniu zdjeé dziecko nalezy zwazy¢ oraz nalezy wykonaé pomiary dtugosci ciata i obwodu gtowy.
Po zakonczonych pomiarach dziecko udaje sie na badania do poszczegdlnych specjalistéw, tj.:
psychologa/neuropsychologa, logopedy/neurologopedy, fizjoterapeuty oraz lekarza medycyny.

W miedzyczasie koordynator, na bazie wszystkich zebranych pomiaréw dtugosci i masy ciata oraz
obwodu gtowy, dokona¢ moze obliczen centyli przy pomocy standaryzowanych siatek centylowych
odpowiednich dla danego kraju. Ich poprawnos$¢ jest nastepnie sprawdzana przez lekarza, a
odpowiednia, najnizsza wartos¢, konwertowana jest na wynik w skali od 1-4. Uzyskana cyfra
wpisywana jest nastepnie we wtasciwe miejsce w 4-cyfrowej tabeli diagnostyczne;j.

W kolejnym kroku wgrywa sie do specjalistycznego oprogramowania wykonane wczesniej zdjecia.
Metoda komputerowego pomiaru jest o wiele bardziej doktadng metodg pomiaru, w przeciwieristwie
do stosowanych powszechnie linijek.
Na zdjeciach, ktdre znajdg sie w programie, dokonuje sie odpowiednich oznaczen S$rednicy
wspomnianej wyzej naklejki naklejanej na czoto, szerokosci szpar powiekowych, ich odlegtosci od
siebie. W miedzyczasie, gdy do pokoju narad zespotu diagnostycznego po swoich badaniach wchodzg
poszczegdlni specjalisci, koordynator prosi ich, aby kazdy z osobna ocenit cienko$¢ gdrnej czerwieni
wargowej oraz gtadkos¢ rynienki podnosowej. Na tej podstawie wpisywane sg kolejne wartosci do
oprogramowania. W programie wpisywane sg rowniez dane takie jak: data urodzenia, dzien badania,
przynaleznosé etniczna, czy inne anomalie, ktdre w obrebie twarzy i gtowy dziecka zauwazyli specjalisci
(ich oznaczenie nie ma wptywu na wynik koricowy pomiaréw). Ostatnim krokiem jest potwierdzenie
obliczenia dysmorfii twarzy. Po wykonaniu tego kroku, pojawia sie wygenerowany przez
oprogramowanie raport (bedacy integralng czescig koncowego dokumentu diagnostycznego), na
ktédrym oznaczona zostanie odpowiednia cyfra w skali od 1-4, ktéra nastepnie zostaje naniesiona we
wiasciwe miejsce w 4-cyfrowej tabeli diagnostycznej.

Kazdy ze specjalistéw tworzy czesé opisowg swojego badania. Wszystkie opisy przygotowywane muszg
by¢ na jednym dokumencie, aby kazdy ze specjalistéw modgt na biezgco obserwowacé wyniki badan
swoich kolegdw. W miedzyczasie specjalisSci muszg miedzy sobga na temat swoich obserwacji
rozmawiacé, dlatego najlepiej gdy caty interdyscyplinarny zespét diagnostyczny spotyka sie w jednej sali
narad. Omowione mogg zosta¢ wtedy dokfadnie wszystkie badania, spostrzezenia i zidentyfikowane
uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego.

Narazenie na alkohol oceniane jest na podstawie ilosci i czestotliwosci spozywanego alkoholu, czasu
(okresu) jego spozywania i pewnosci narazenia w czasie cigzy. W tym przypadku bardzo wazne jest
doktadne sprawdzenie dokumentacji dziecka, gdyz informacja o spozywaniu alkoholu w trakcie cigzy
mogta zosta¢ wpisana np. w Ksigzeczke Zdrowia Dziecka, w karte wypisowa ze szpitala czy w
dokumenty z placéwki opiekunczo-wychowawczej, w ktorej przebywato dziecko. Jezeli spozycie
alkoholu w trakcie cigzy zostato potwierdzone na oficjalnej dokumentacji lub bezposrednio przez
urzednika, policjanta, lekarza, ratownika medycznego itp., wtedy zespét ma prawo, a nawet jest
zobligowany do tego, aby w tabeli oznaczy¢ najwyiszg cyfre — 4. NajczesSciej jednak narazenie na
alkohol oceniane jest na podstawie przeprowadzonego na poczatku diagnozy wywiadu z
rodzicem/opiekunem dziecka.

Nie od dzisiaj wiadomo, iz alkohol jest teratogenem i jego wptyw na rozwijajacy sie ptdd moze byc
réznoraki. Poczgwszy od jego usmiercenia, poprzez anomalie fizyczne do nieodwracalnych (wiekszych
lub mniejszych) zmian w mdzgu. To wtasnie uszkodzenia mdézgu poszukiwane sg przez specjalistow, w
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trakcie przeprowadzanych przez nich badan. Nalezy jednak pamietaé, iz nie wszystkie
nieprawidtowosci funkcjonalne sg wynikiem dziatania alkoholu na ptéd. Mogg wynika¢ one réwniez z
czynnikéw srodowiskowych, ktére miaty wptyw na dziecko po narodzinach i majg charakter tylko
przejsciowy. Uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego oznaczane jest w zaleznosci od ilosci oraz
natezenia wykrytych przez specjalistow nieprawidtowosci.
Najwyzsza ocena, tj. 4, postawiona zostanie wtedy, gdy dziecko cierpi na mikrocefalie lub istotne
nieprawidfowosci w modzgu, ktére zostaty zaobserwowane za pomocg technik obrazowania.
Nieprawidtowosci mogg obejmowac np. wodogtowie czy zmiany ksztattu/rozmiaru obszaréw mazgu.
Okreslone moga one zostad jedynie przez lekarza.
Najnizsza ocena, tj. 1, postawiona zostaje w momencie, gdy u dziecka nie zostaty zauwazone problemy
funkcjonalne i rozwojowe odzwierciedlajgce uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego. W
zaleznosci jaka ocena uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego - od 1 do 4, zostata postawiona,
taka ocene wpisuje sie w 4-cyfrowg tabele diagnostyczna.

Po wypetnieniu tabeli diagnostycznej interdyscyplinarny zespdt diagnostyczny jest w stanie odczytac
okreslony kod, ktéry powstat. Bedzie to jeden z 256 koddw diagnostycznych, pogrupowanych w 22
kategorie.

Kod 4444 okresla petnoobjawowy FAS (Alkoholowy Zespét Ptodowy), z kolei kod 1111 to brak
jakichkolwiek objawow fizycznych lub nieprawidtowosci w obrebie osrodkowego uktadu nerwowego.
Nalezy pamietaé jednak, iz uzyskujac jakikolwiek z 256 kodéw, dziecko moze nie mie¢ FAS, jednak
znajduje sie w spektrum FASD, czyli w czyms na ksztatt worka, w ktdrym znajdujg sie: FAS, pFAS, ARND
(zaburzenia neurorozwojowe) i ND-PAE (zaburzenia neurobehawioralne). Po ustaleniu kodu
diagnostycznego, musi zosta¢ sporzadzony obraz kliniczny (opis) okreslonej kategorii diagnostycznej,
w ktdrej znalazto sie dziecko. Obraz kliniczny jest najwazniejszg czescig diagnozy i moze byc
sporzadzony tylko i wyfacznie przez lekarza.

Nalezy pamietad aby wszyscy specjalisci ztozyli na dokumencie diagnostycznym swoje pieczecie wraz
z podpisami. Przygotowany dokument diagnostyczny, specjalisci (lub jeden z wyznaczonych), musza
omowié z rodzicami/opiekunami dziecka. W trakcie omdwienia nalezy, wskazac¢ na jego poszczegdlne
elementy i przedstawié zalecenia tak, aby rodzic/opiekun, w momencie dostarczenia dokumentu do
szkoty, przychodni czy innej placowki, byt w stanie przekaza¢ uzyskang wiedze dalej.
Rodzice/opiekunowie muszg mie¢ mozliwos¢ zadania wielu pytan zwigzanych z tym jak teraz bedzie
funkcjonowac dziecko, cata rodzina, otoczenie i co stanie sie w szkole czy przedszkolu.

W dokumencie ocenione powinny by¢ réwniez tak zwane pre i postnatalne czynniki ryzyka u dziecka.
O tym jednak napiszemy w kolejnym artykule.

Pozdrawiamy i zapraszamy do obserwowania strony .................. (tutaj mozna wpisac adres
dedykowanej strony internetowej)

mgr Sylwia Ryzewska — Wiceprezes Zarzgdu Polskiego Instytutu FASD, Certyfikowany
Diagnosta i Specjalista FASD
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