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Misjq i celem Centrum Diagnostyki i Terapii FASD przy Wojewodzkim Specjalistycznym Szpitalu
Dziecigcym im. sw. Ludwika w Krakowie jest poszerzanie oferty terapeutycznej, zwigkszanie
dostepnosci diagnozy dla dzieci z Malopolski i terenu calej Polski oraz upowszechnianie
standardow, procedur profilaktyki, diagnozy oraz terapii FASD zgodnie z aktualnym stanem

wiedzy naukowe;j.
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Poczatki

Zespot Centrum Diagnostyki i Terapii FASD przy Woje-
wodzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym im. §w.
Ludwika w Krakowie zajmuje si¢ diagnostyka FASD od
2012 roku. Utworzenie Centrum z inspiracji Pafistwo-
wej Agencji Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych
(PARPA) stanowilto kamien milowy w dziataniach dla
pacjentow z FASD w Polsce - byt to pierwszy o$rodek
osadzony w strukturach ochrony zdrowia, ktory zapew-
nial kompleksowa diagnoze. Kluczowym elementem
dziatania Centrum jest wdrazanie i upowszechnianie
standardow oraz procedur profilaktyki, diagnozy oraz
terapii FASD zgodnie z aktualnym stanem wiedzy
naukowej.

Centrum Diagnostyki

I LeczeniaFASD
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Wejscie do Oddziatu Neurologii i Centrum Diagnostyki i Leczenia FASD

W latach 20122014 z inicjatywy PARPA powstal projekt
ALICJA (ALkohol I Cigza — JAk poméc dziecku), ktory
dotyczyl rozpowszechnienia FASD w Polsce i mial na celu
przede wszystkim oszacowanie, jak wiele dzieci w wieku
7-9 lat jest dotknietych problemami zdrowotnymi be-
dacymi wynikiem dzialania alkoholu na rozwijajacy sie
ptéd. W sklad zespotu badawczego wchodzita m.in. kadra
medyczna z Wojewddzkiego Specjalistycznego Szpitala
Dziecigcego im. $w. Ludwika, a uzyskane dane pokazaly, ze
czesto$¢ FASD przekracza 2%, natomiast czesto$¢ samego
FAS oceniana jest na 0,4%. Oznacza to, ze zaburzeniami ze
spektrum FASD dotknigta jest bardzo duza liczba dzieci,
ktore czgsto nie majg postawionej prawidlowej diagnozy
lub ich zaburzenie w ogdle nie jest rozpoznane.
Wychodzac naprzeciw temu problemowi, Wojewddzki
Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im.
w $w. Ludwika utworzyl Malopolskie
Centrum Pediatrii oraz Centrum
Kompleksowej Diagnostyki i Tera-
pii Dzieci z FASD. Podjete dzialania
stanowily istotny krok w kierunku
rozwigzania wspdlcze$nie waznego
problemu spoteczno-ekonomiczne-
go, jakim jest FASD, oraz stworzenia
systemowych rozwigzan w zakresie
specjalistycznej diagnostyki i lecze-
nia dzieci z FASD. Inwestycja trwala
trzy lata i obejmowata przebudowe
zabytkowego obiektu WSSDz im. §w.
Ludwika w Krakowie przy ul. Strze-
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leckiej. W jej zakres wchodzity roboty budowlane (m.in.
nadbudowa kondygnaciji i przystosowanie poddasza na
oddziaty specjalistyczne i zmiany funkcjonalno-organi-
zacyjne), konserwatorskie, modernizacyjne, a takze zakup
aparatury medycznej i wyposazenia Centrum.

W marcu 2021 roku budowa zostata zakonczona i powstat
pierwszy tego typu o$rodek w Polsce. Oferta Centrum
skierowana jest do pacjentdw z calej Polski w wieku 0-18
lat i jest bezplatna. Dzieci z Malopolski maja mozliwos¢
skorzystania z diagnostyki w trybie ambulatoryjnym. Proces
ten sklada si¢ z kilku wizyt u specjalistow wchodzacych
w sklad zespotu diagnostycznego (pediatry, psychologa,
psychiatry). W trakcie diagnozy, jesli zajdzie taka potrzeba,
pacjentowi mogg by¢ zlecone dodatkowe badania, ktore
réwniez mozna przeprowadzi¢ w Szpitalu Dziecigcym
im. $w. Ludwika w Krakowie. W przypadku bardziej zto-
zonych sytuacji lub potrzeby hospitalizacji, pacjent moze
zosta¢ skierowany do I Oddziatu Klinicznego Pediatrii,
Neurologii — Centrum Diagnostyki i Leczenia FASD.
W trakcie trwajacego trzy dni pobytu na oddziale dziecko
jest konsultowane pediatrycznie, psychologicznie, psychia-
trycznie oraz, w zaleznosci od wskazan, jest poddawane

Centrum Diagnostyki i Leczenia FASD

innym konsultacjom (np. dietetyczna, logopedyczna) oraz
badania dodatkowe (np. EEG czy rezonans magnetyczny).
Pomiaru dysmorfii dokonujg przeszkoleni lekarze, a roz-
poznanie ze spektrum FASD pierwotnie bylo stawiane na
bazie kryteriéw kanadyjskich (Chudley, 2005; Cook, 2015),
anastgpnie na bazie polskich kryteriow diagnostycznych,
opracowanych w 2020 roku (Medycyna Praktyczna 1/2020
Rozpoznawanie spektrum plodowych zaburzen alkoho-
lowych). Diagnoza FASD jest procesem wieloetapowym
i wymaga wspolpracy roznych specjalistow. Ze wzgledu
na zlozone konsekwencje zdrowotne prenatalnej ekspozycji
na alkohol do przeprowadzenia dokltadnej i kompleksowej
diagnozy FASD oraz opracowania zalecen terapeutycznych
niezbedny jest interdyscyplinarny zespot specjalistow.
Trzon kazdego zespotu stanowi pediatra oraz psycholog lub
neuropsycholog. Pierwszym etapem jest wywiad, majacy na
celu rozpoznanie picia alkoholu w czasie cigzy, a nastepnie
dokonywana jest ocena kluczowych cech dysmorfii twarzy,
masy i wysokosci ciala oraz obwodu glowy. W przypadku
prenatalnej ekspozycji na alkohol konieczna jest takze
ocena neurorozwojowa. Proces diagnostyczny konczy sie
przygotowaniem przez interdyscyplinarny zespot pisemnej
opinii, zawierajacej rozpoznanie oraz zalecenia. Opinia jest
przekazywana i omawiana z opiekunami dziecka osobiscie
lub telefonicznie.

Program, Systemowego wsparcia

i terapii dzieci z FASD oraz dziatania
edukacyjne dla ich rodzicow

i opiekunow”

Do 2021 roku dzieci z rozpoznanym FASD mogty korzy-
sta¢ z bezptatnej oferty jedynie w ramach poradni zdrowia
psychicznego, na ktora skladala si¢ opieka psychologiczna
i psychiatryczna. Najwigkszym problemem byty jednak od-
legle terminy. Od 2021 roku Centrum Diagnostyki i Terapii
FASD, dzigki finansowaniu z Urzedu Marszatkowskiego
Wojewodztwa Matopolskiego, moglo rozszerzy¢ oferte tera-
peutyczng oraz znacznie zwiekszy¢ dostepnos¢ diagnostyki
dla dzieci z FASD z terenu wojewo6dztwa malopolskiego.
Zadanie pn. ,,Systemowe wsparcie i terapia dzieci z FASD
oraz dziatania edukacyjne dla ich rodzicéw i opiekunéw”
cieszy si¢ duzym uznaniem odbiorcoéw oraz specjalistow
ze wzgledu na kompleksowg oferte $wiadczen dla dzieci,
rodzicéw i opiekunow borykajacych sie z problemem FASD.
Podstawowym dziataniem w ramach zadania jest zwigk-
szenie dostepnosci diagnostyki FASD dla dzieci do 18. roku
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zycia z Malopolski. Zgloszenia do diagnozy przyjmowane
sa przez pracownika kluczowego zatrudnionego w ramach
programu wsparcia. Pracownik kluczowy jest istotnym
elementem opieki nad pacjentem z FASD. W dojrzatych
systemach, takich jak np. system kanadyjski, koordynuje
on zaréwno proces diagnostyczny, jak i dzialania terapeu-
tyczne wokdt dziecka i rodziny. Ze wzgledu na ztozonos¢
symptomatyki FASD, pacjenci majg zréznicowane potrzeby:
medyczne (choroby somatyczne i psychiczne), edukacyjne
(koniecznos$¢ dostosowania procesu dydaktycznego), psy-
chologiczne i spoleczne. Biorac pod uwage fakt, Ze pacjenci
ci najczesciej wychowuja sie¢ w rodzinach zastepczych,
adopcyjnych lub w placéwkach opiekunczo-wychowaw-
czych, potrzeby te czgsto przerastaja mozliwosci systemu
rodzinnego. Elementem systemowego wsparcia dla pacjen-
tow z FASD jest wiec pracownik kluczowy, ktdry bedac
osadzony w osrodku diagnostyczno-terapeutycznym,
wspolpracuje zaréwno z personelem osrodka oraz z ze-
wnetrznymi instytucjami, ktére mogg zapewni¢ pomoc
pacjentowi. W Centrum FASD w Krakowie pracownik
kluczowy m.in. przyjmuje zgloszenia do diagnozy w kie-
runku FASD, dokonuje rozpoznania potrzeb pacjentéwiich
opiekundw, koordynuje grafiki diagnostéw i posredniczy
w komunikacji pomigdzy specjalistami a pacjentami.
Dziecko zgloszone do diagnozy umawiane jest na wizyte
kwalifikacyjna, ktéra odbywa sie osobiscie lub telefonicznie.
Pozwala ona na wstepne rozpoznanie problemu i potrzeb
dziecka oraz zaplanowanie odpowiedniej diagnostyki.
Dzieki pozyskanemu finansowaniu mozliwe jest wykonanie
dodatkowych 72 diagnoz rocznie w trybie ambulatoryjnym.
Podobnie jak dotychczas w sktad zespotu diagnostycznego
wchodzi pediatra, psychiatra dzieciecy oraz psycholog.
W razie potrzeby zlecane s3 dodatkowe konsultacje (np.
neurologopedyczna, fizjoterapeutyczna). Po zakoniczeniu
procesu diagnostycznego zespot przygotowuje pisemna
opinig, a jej wyniki omawia z opiekunem dziecka podczas
osobistej wizyty lub telefonicznie. Dziecko, ktore otrzymato
diagnoze ze spektrum FASD, ma mozliwos¢ skorzystania
z oferty terapeutycznej Centrum FASD, ktéra aktualnie
obejmuje:
1. Psychoterapi¢ indywidualng - terapia indywidualna
z psychologiem jest dostosowana do potrzeb, wieku
i mozliwosci poznawczych dziecka. Nastawiona jest
przede wszystkim na prace nad trudnosciami emo-
cjonalnymi i problemami z zachowaniem u pacjenta.
2. Trening poznawczy - zajecia sa prowadzone przez
neuropsychologa i obejmuja ¢wiczenie poszcze-

gdlnych funkcji poznawczych, tj. pamigé, uwaga,
uczenie si¢, funkcje wykonawcze itp. Dzigki re-
gularnemu treningowi poznawczemu dziecko ma
mozliwo$¢ wzmocni¢ swoje kompetencje w zakresie
strategii uczenia si¢, zapamigtywania, uwagi, pla-
nowania czy organizowania nauki.

Terapie neurologopedyczng — prowadzona jest przez
neurologopeddéw i kierowana do dzieci ze stwierdzo-
nymi zaburzeniami jezykowymi, obejmujacymi np.
opdznienie rozwoju mowy, specyficzne trudnosci
w zakresie mowy i jezyka, a takze problemy w za-
kresie jedzenia.

Dzieki finansowemu wsparciu Wojewddztwa Ma-
topolskiego mozliwe jest zrealizowanie 340 godzin
rocznie zaje¢ indywidualnych (psychoterapii, tre-
ningu poznawczego, terapii neurologopedycznej).
Grupy wsparcia dla dzieci — Trening Umiejetnosci
Spotecznych (TUS) - Trening Umiejetnosci Spolecz-
nych Goldsteina wg R. Emmena i M. Plasmeijera to
oparta na teorii kognitywnego nauczania spolecz-
nego forma regularnego treningu grupowego. Sa
to psychoedukacyjne zajecia grupowe dla dzieci
z podzialem na grupy wiekowe. Zajecia odbywaja
si¢ 2 razy w miesigcu, w dwoch grupach wiekowych,
po 2 godziny. Podczas zajec rozwijane sa réznorodne
umiejetnosci: zawieranie znajomosci, inicjowanie
rozmowy, stuchanie i zadawanie pytan, odmawianie,
reagowanie na krytyke, wyrazanie krytyki oraz
dyskutowanie. Ponadto nacisk kfadzie si¢ takze
na emocje, uczucia i potrzeby - dzieci i mlodziez
uczestniczace w TUS-ach uczg si¢ rozpoznawania
i okazywania swoich emocji czy potrzeb w spo-
s6b nie tylko skuteczny, ale réwniez akceptowalny
spolecznie.

W ramach programu wsparcia dla dzieci z FASD
realizowanych jest 36 godzin TUS rocznie dla dwoch
grup wiekowych (grupa dzieci mlodszych 5-11 lat
oraz grupa dzieci starszych 12-18 lat).

Grupy wsparcia dla rodzin pacjentéw z FASD —
badania naukowe oraz do$wiadczenie kliniczne
pokazuja, ze mozliwo$¢ dzielenia si¢ troskami oraz
dyskusja w gronie 0séb zainteresowanych znacza-
co obniza stres zwigzany z opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia, w tym z FASD i reduku-
je ryzyko wypalenia rodzicielskiego. W zwigzku
z tym uruchomiono grupy wsparcia dla rodzicéw
pacjentéw z FASD z wojewddztwa malopolskiego,
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w ramach ktérych pod kierunkiem specjalistow
majg oni mozliwos¢ dzielenia si¢ do§wiadczeniami
rodzicielskimi i opiekuniczymi, redukowania stre-
su i uzyskania wsparcia. Spotkania dla rodzicéw
i opiekunéw odbywajg si¢ raz w miesigcu i trwajg
2 godziny.
Pacjenci, ktorzy otrzymali rozpoznanie ze spektrum FASD,
majg mozliwo$¢ skorzystania z wizyt kontrolnych w celu
monitorowania aktualnych trudnosci i potrzeb dziecka.
Zwykle zalecenie obejmuje wizyte kontrolng po roku
od postawienia diagnozy, ale mozliwe jest tez skorzysta-
nie z niej wezedniej, jesli zachodzi taka potrzeba. Dzieki
wprowadzeniu wizyt kontrolnych, pacjenci z FASD nie
tracg kontaktu z osrodkiem diagnostycznym, mozliwe jest
monitorowanie ich rozwoju i szybsze wdrazanie interwencji
terapeutycznych.

Pomoc dla najmiodszych

Od stycznia 2024 roku udalo sie zwiekszy¢ $rodki finanso-
we, pozyskane z Urzedu Marszatkowskiego Wojewddztwa
Malopolskiego, na dzialanie ,, Systemowego wsparcia i terapii
dzieci z FASD oraz dziatania edukacyjne dla ich rodzicow
i opiekunow”. Pozwolito to obja¢ terapig najmlodszych
pacjentéw w wieku 0-6 lat w ramach programu wczesnej
interwenciji dla dzieci z rozpoznanym FASD lub zagrozo-
nych FASD.
W ramach dzialania kazdy z pacjentéw
zostanie objety miesiecznie 4-8 godzi-
nami spersonalizowanych zajec tera-
peutycznych z nastepujacego katalogu:
« Rehabilitacja ruchowa: niemow-
letom, dzieciom z op6znieniem |
rozwoju psychomotorycznego oraz
dzieciom prezentujagcym deficyty
ruchowe (niedowtady, zaburzenia
napiecia migsniowego, problemy
z motoryka duzg i motoryka matg)
zostanie zaoferowana rehabilitacja
metoda ND-Bobath (ztoty standard
rehabilitacji dzieci z problemami
ruchowymi). Opiekunowie w ra-
mach tego oddziatywania otrzymajg -
instruktaz pielegnacji (noszenia,
przewijania) oraz ¢wiczenia do kon-
tynuacji w warunkach domowych.

« Integracja sensoryczna: dzieciom prezentujacym zabu-
rzenia integracji sensorycznej zostanie zaproponowana
rehabilitacja z zakresu: czucia powierzchownego, czucia
glebokiego, réwnowagi, nadwrazliwosci/podwrazliwosci
stuchowej. Zajecia poprowadzone zostang przez certy-
fikowanego terapeute SI.

o Terapia pedagogiczna: dzieciom w wieku przedszkol-
nym zostang zaproponowane zajecia ukierunkowane
na trening zapamietywania i uczenia, przetwarzania
wzrokowego i stuchowego, myslenia przyczynowo-
-skutkowego, grafomotoryki, motoryki matej. Terapia
prowadzona bedzie przez terapeute zajeciowego lub
pedagoga specjalnego i bedzie dopasowana do potrzeb
dziecka.

o Terapia psychologiczna: dzieciom, u ktérych domi-
nuja trudnosci w obszarze regulacji emocji zostanie
zaproponowana terapia psychologiczna z wykorzysta-
niem technik terapii zabawa, dopasowana do trudnosci
dziecka. Zostanie ona poprowadzona przez psychologa
lub/i psychoterapeute.

Ponadto uruchomiliémy réwniez zajecia z dogoterapii,

skierowane do dzieci i mlodziezy w wieku 2-18 lat. Zaje-

cia prowadzone sg jeden raz w tygodniu dla dwoch grup
wiekowych (dzieci mlodsze i dzieci starsze). Dogoterapia
jako metoda wspierajgca gléwny nurt terapii wykorzysty-
wana jest w roznych obszarach, miedzy innymi takich jak:
tizjoterapia, oligofrenoterapia, socjoterapia, resocjalizacja,

Matopolskie Centrum Pediatrii w Wojewddzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzie-
ciecym im. $w. Ludwika w Krakowie
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wspomaganie sensomotoryczne, psychoterapia, terapia
pedagogiczna, wspomaganie nauki uczniéw o specjalnych
potrzebach oraz innych terapii prowadzonych z dzie¢mi,
majacymi na celu uruchomienie prawidlowego progresu
rozwojowego i redukcje przeszkod tak w zakresie so-
matycznym, jak i psychicznym oraz funkcjonowania
spolecznego. Badania nad skutecznoscig dogoterapii wérod
dzieciinastolatkéw z FASD (Vidaliin., 2023) pokazuja, ze
interwencja terapeutyczna pozytywnie wptywa na dobro-
stan pacjentow, przyczynia si¢ do zmniejszenia probleméw
z zachowaniem i zachowan opozycyjnych oraz poprawia
umiejetnosci spoleczne.

Pozostala dziatlalnos¢ Centrum FASD
w Krakowie

Dzialalno$¢ Centrum FASD przy WSSDz im. $w. Ludwi-
ka w Krakowie obejmuje réwniez prowadzenie badan
naukowych, szkolen oraz upowszechnianie standardéw
oraz procedur profilaktyki, diagnozy oraz terapii FASD
zgodnie z aktualnym stanem wiedzy naukowej. Od 2018
roku WSSDz im. $w. Ludwika zaczal realizowa¢ zadania
z zakresu zdrowia publicznego w ramach konkurséw
oglaszanych przez Panstwowa Agencje Rozwigzywania
Probleméw Alkoholowych, a nastepnie przez Krajo-
we Centrum Przeciwdzialania Uzaleznieniom. Dzieki
finansowemu wsparciu tych jednostek do tej pory prze-
prowadzono m.in. pig¢ edycji szkolenia dla rodzicéw
adopcyjnych, zastepczych i opiekundw dzieci z rozpo-
znaniem z kregu FASD. Przeszkolono ponad 120 oséb
w zakresie natury choroby, symptomatologii oraz strategii
postepowania oraz udzielono wsparcia i wskazdéwek
opiekunom w procesie wychowywania dzieci z FASD.
Szpital angazowal sie réowniez w upowszechnianie wiedzy
na temat FASD poprzez organizacje konferencji naukowo-
-szkoleniowych, m.in. we wrze$niu 2019 roku w Krakowie
zostala zorganizowana ogélnopolska konferencja naukowa
»FASD — wiele aspektow, wielu specjalistow, wspdlne cele”.
Wzieli w niej udzial naukowcy i specjalisci o miedzyna-
rodowej stawie w obszarze FASD. Celem wydarzenia byta
poprawa poziomu opieki nad osobami z FASD w Polsce.
Konferencja skierowana byla do rodzicéw i opiekunéw
dzieci z FASD, psychologéw, pedagogéw, lekarzy, przed-
stawicieli edukacji, nauki, pomocy spolecznej i wymiaru
sprawiedliwo$ci oraz studentéw m.in. psychologii, peda-
gogiki i kierunku lekarskiego.

Szpital byl tez autorem kampanii spotecznej uswia-
damiajacej konsekwencje picia alkoholu w cigzy oraz
ksztaltowania wspétodpowiedzialnosci za nowe zycie wsréd
0sdb z otoczenia kobiet w cigzy (2015 rok). Pracownicy
szpitala petnili réwniez wiodgca role w stworzeniu opu-
blikowanych w 2020 roku rekomendacji zatytutowanych
»Rozpoznawanie spektrum ptodowych zaburzen alkoho-
lowych” (Medycyna Praktyczna, WS 1/2020). Nastepnie
realizowali projekt dotyczacy implementacji tychze re-
komendacji i oceny ich funkcjonowania w praktyce oraz
szkolili specjalistow reprezentujacych rézne dziedziny
medyczne w zakresie rekomendacji. Specjalisci ze Szpitala
$w. Ludwika, zajmujacy si¢ diagnoza FASD, sg réwniez
zaangazowani w szkolenie pielegniarek i potoznych na
temat profilaktyki FASD, organizowane przez Fundacje
Zdrowie Dziecka.

W ramach dziatalno$ci naukowej prowadzone byly m.in.
badania dotyczgce zaburzen snu czy teorii umystu u dzieci
z FASD. Aktualnie w Szpitalu prowadzone jest badanie oce-
niajace role kobalaminy oraz jej metabolitow i kofaktorow
w funkcjonowaniu pacjentéw z FASD, badanie oceniajace
stan odzywienia i gospodarki wapniowo-fosforanowej,
oraz kontynuowane jest badanie snu oraz jego wptywu
na sprawnos¢ poznawczg i zachowanie dzieci z FASD.
Misja i celem Centrum FASD jest dalsze poszerzanie oferty
terapeutycznej, zwigkszanie dostepnosci diagnozy dla dzieci
z Malopolski i terenu calej Polski oraz upowszechnianie
standardow, procedur profilaktyki, diagnozy oraz terapii
FASD zgodnie z aktualnym stanem wiedzy naukowej.
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