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Czym jest rozpoznanie choroby?

nazwaniem wczesniej ,nhienazwanego’

pomocg w rozumieniu zwigzkow miedzy
przyczynami (wczoraj) a skutkami (dzisiaj)
pozwala czerpac wiedze juz zgromadzong
dotyczacg zaburzenia/choroby

swoiscie ,usprawiedliwiajgc” zarowno chorujace
dziecko jak | jego opiekunow czy nauczyciell,
pozwala ,odetchngC” przed rozpoczeciem
wspierania , leczenia, terapii, daje czas na
zaplanowanie dziatan i konsultacje specjalistow



Diagnoza niesprawnosci 1 jej skutki

Znaczenie wczesnej, precyzyjnej, zyczliwie
| ze wsparciem komunikowanej diagnozy

Zzorganizowanie odpowiednich ustug
medycznych | edukacyjnych, objecie opiekag
cate] rodziny - nie tylko dziecka, pomoc
materialna to czynniki ,tagodzace” stres

ukrywanie | odktadanie diagnozy,
komunikowanie je] drogg pocztows - to
swoiste dziatania przemocowe



Stan dziecka a stres rodzicow

niepetnosprawnosci znacznego stopnia bywajg
tatwie] znoszone przez rodzicow niz mniejsze ale
niezdiagnozowane

matki inaczej przezywajg stres niz ojcowie

matki zyjg w wiekszym napieciu, majg nizszg
samooceneg, czujg, ze stabo wypetniajg swojg role
mimo, ze nieraz dostajg wiece] wsparcia niz
ojcowie

matki czesciej cierpig z powodu depresji



Postawienie rozpoznania - stresem!

negatywny wptyw na funkcjonowanie rodziny
nie umacnia, ale narusza wiezi

sprzyja rozchwianiu emocjonalnemu i rozpaczy
pojawia sie poczucie kleski zyciowej

poczucie osamotnienia | beznadziejnosci

proby radzenia sobie sg nieracjonalne, obronne
poszukiwania winnych chorobie
samooskarzanie sie | smutek



Jak przekazac rozpoznanie ?

Komu ? - obojgu rodzicom

Kiedy ? - jak najwczesnig]

Gdzie ? - intymnie - na osobnosci

Co przekazac¢ ? gdzie szukacC pomocy , na
czym polega niepetnosprawnosc, co robic !!

lle mowic ? - mowic tyle, ile zdotajg zniesc

Jak mowic ? — przekazacC wspotczucie nie
litosSC, wskazywac na przyktady dajgce nadzieje



Diagnoza — poczatek dobrej drogi

wreszcie wiemy co jest dziecku

chcemy wiedziec co trzeba robiC by mu pomaoc
liczymy na pomoc i prosimy o nig

chcemy zmieniac to co mozliwe

godzimy sie z tym czego nie uda sie zmienic



Diagnoza FAS — Stygmatyzacja czy
poczatek nadziei? Ankieta anonimowa

do rodzicow adopcyjnych i zastepczych wystano
100 ankiet, otrzymano zwrotnie 70

ankieta zawierata :
pytania dotyczgce diagnozowania
metryczke rodzica

metryczke dziecka



Pytania dotyczace diagnozowania

w jakie] placowce postawiono rozpoznanie
jaki specjalista postawit rozpoznanie

czy diagnoza wptyneta na sposob
spostrzegania dziecka przez rodzica

czy diagnoza wptyneta na sposob
spostrzegania dziecka przez nauczyciell,

czy diagnoza spowodowata zmiane
oczekiwan i wymagan wobec dziecka

czym byto postawienie rozpoznania



Metryczka dotyczaca dziecka

pteC dziecka
wiek obecnie | wiek w czasie postawienia diagnozy
czy | jakg diagnoze otrzymato dziecko

picie alkoholu w cigzy : udokumentowane - wysoce
prawdopodobne — watpliwe - brak danych

czy igdzie dziecko jest leczone systematycznie



Metryczka dotyczgca rodzica

rodzic . adopcyjny - zastepczy — biologiczny
pteC

wiek

wyksztatcenie

uwagi — komentarze — oczekiwania rodzica



Diagnozowanie w swietle danych ankietowych

Informacje w ankietach dotyczyty 70-ciu dzieci
42 chtopcow | 28 dziewczat

wiek dzieci (2,5 - 17 r.z.) — mediana 11 lat

wiek w chwili diagnozy(1 - 16 r.z.) mediana 9 lat
postawione rozpoznania :

PZA/FAS 25
FASD 36
ARND 2
ADHD 1
brak odp. 6



Placowka stawiajgca rozpoznanie

Aksjomat - Torun

Poradnie Zdrowia Psychicznego

Inne poradnie

Poradnia ITEM - Zywiec

Fundacja Daj Szanse -Torun

Kliniki i Oddziaty Pediatryczne

Kliniki Neurologii dzieciecej

Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczne
Poradnia Pediatryczna

- NP go O o



Jaki specjalista jako pierwszy
postawil rozpoznanie

psychiatra 39
psycholog 20
neurolog 5
pediatra 1

Inny specjalista 4



Wywiad potwierdzajacy picie w c13zy

picie udokumentowane 20
picie wysoce prawdopodobne 41
brak danych 14

brak odpowiedzi 2



Specjalisci opiekujacy si¢ dziec¢mi

psychiatra 29

Neurolog 23
Psycholog 13
Okulista 11
Ortopeda 9
Kardiolog 8
Endokrynolog 8
Logopeda 6
Laryngolog 5
Nefrolog 3



Czy postawienie diagnozy miato wptyw na

twoj sposob spostrzegania problemoéw dziecka?

tak 67

nie 1

brak odpowiedzi 2



Jak okreslisz wplyw postawienia diagnozy na
sposob widzenia dziecka przez nauczyciel

pozytywny 40
obojetny 9
Zztozony 10

negatywny 3



Czy rozpoznanie wplyneto na zmiang
wymagan szkolnych stawianych dziecku ?

wymagania zostaty obnizone 18
obnizono je nieznacznie 11
bardziej je zroznicowano 38

podwyzszono 1



Czy postawienie rozpoznania byto dzialaniem
utatwiajgcym zrozumienie dziecka?

tak, utatwia ono zrozumienie dziecka o4
jest ono konieczne 37
prowadzi do realnej pomocy 35
jest etykietujgce /kontrowersyjne 4

nie jest konieczne 1



Rodzice uczestniczacy w badaniu

0sob 70
pte¢ ankietowanych
kobiety 52
mezczyzni 14
bez odp. 4
wiek ankietowanych
30-401Iat - 12
41-50 lat - 26
50 -67Ilat - 30

bezodp. - 2



Wyksztalcenie ankietowanych

wyzZsze 37
Srednie 22
zawodowe 6

podstawowe 1



WNIOSKI

Wczesne i prawidtowe rozpoznanie Spektrum
Poalkoholowych Zaburzen Ptodu / FASD pomaga
rodzicom i nauczycielom zrozumiecC problemy
zdrowotne dziecka i prowadzi do odpowiedniego
doboru sposobow wychowywania i edukacji,
adekwatnego okreslenia oczekiwan | wprowadzenia
przemyslanych dostosowan w srodowisku szkolnym
| domowym , dajgc mu szanse na rozwoj i radosc!



