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Pani
Aleksandra Gajewska

Sekretarz Stanu
w Ministerstwie Rodziny, Pracy
i Polityki Spolecznej

Szanowna Pani Ministro,

odpowiadajac na Pani pismo o sygn. BPD-V.55.77.2024.ES w sprawie sytuacji dzieci
zmagajacych si¢ z alkoholowym zespotem plodowym, bardzo dzigkuje za zainteresowanie
Ministerstva Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej problematyka opieki i wsparcia dzieci

z FAS (ang. fetal alcohol syndrome).

Chcialbym wskaza¢, Zze zagadnienia dotyczace w szczegolnosci opieki zdrowotnej nad
dzie¢mi z FAS oraz ze Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych (ang. Fetal Alcohol
Spectrum Disorder — FASD) sag w naszym Biurze doglebnie przeanalizowane. Podobnie
zagadnienie dotyczace niewystarczajacej edukacji, w szczegolnosci kobiet w cigzy, na temat
wplywu prenatalnej ekspozycji dziecka na alkohol spozywany przez jego matke. W Biurze
Rzecznika Praw Dziecka finalizowane sg obecnie kierunki systemowych dziatan w tych

sprawach. O ich realizacji poinformuj¢ Panig Minister odrebnym pismem.

Zjawisko wystepowania schorzen z grupy FASD jest w naszym kraju powszechne!.
Niestety, jedynie nieliczna grupa dzieci, cierpigca z powodu neurorozwojowych uszkodzen,
wywolanych prenatalng ekspozycja na alkohol, zostaje prawidlowo zdiagnozowana, a co za

tym idzie — ma szans¢ na konieczne, specjalistyczne leczenie.

' Z danych PARPA, ktora - w ramach projektu ALICJA przebadata grupe dzieci w wieku od 7 do 9 lat - wynika, ze spektrum Plodowych
Zaburzen Alkoholowych (FASD) wystepuje co najmniej u 1 na 50 dzieci, co z kolei stanowi liczb¢ nawet 20 razy wigksza niz liczba dzieci
dotknigtych Zespotem Downa. Szacuje si¢, ze w Polsce na 300 000 urodzen, az 1000 dzieci ma FAS. Zasadne i konieczne byloby
opracowanie wlasciwej metody badawczej a kolejno przeprowadzenie powszechnych badan populacyjnych, celem okreslenia liczby
wystepujacych schorzen FASD 1 FAS w skali kraju.



Istnieje wiele zewnetrznych czynnikdw biologicznych, chemicznych lub fizycznych,
ktore mogg spowodowac powazne uszkodzenie organizmu jeszcze w czasie jego rozwoju

ptodowego?.

Alkohol spozywany przez przyszte matki, na kazdym etapie cigzy, dziala wyjatkowo
destrukcyjnie na ksztattujacy sie mozg nienarodzonego dziecka®. Czasteczki etanolu bez trudu
przenikaja przez tozysko, stad tez nawet niewielka stosunkowo jednostka (cho¢by 50 gram
alkoholu) moze prowadzi¢ do obumarcia milionéw komdrek mézgowych lub niewlasciwego
polaczenia migdzy neuronami. Co istotne, niekorzystny wpltyw na ptéd oraz mozliwos¢
wystgpienia odleglych powiklan neurologicznych istnieje tak przy sporadycznym spozywaniu
alkoholu przez okres calej cigzy, jak 1 w przypadku cho¢by jednorazowego mocnego upicia
sie.

Negatywny wptyw alkoholu na ptod w okresie cigzy zostat dobrze udokumentowany*.
Przyjmuje si¢, ze prowadzi do najbardziej rozpowszechnionego, nie genetycznego schorzenia
neurorozwojowego’. Toksyczne dziatanie alkoholu® moze bowiem wywotaé trwale i powazne

uszkodzenia okreslane jako choroby ptodowego spektrum alkoholowego (FASD)’.

Moga mie¢ one posta¢ mikrouszkodzen uktadu nerwowego oraz pozostatych organow
wewnetrznych. Moga rowniez ujawni¢ si¢ jako pelnoobjawowy FAS plodowego zespotu
alkoholowego (FAS)®, ktory stanowi najciezsza formg uszkodzen wywotanych prenatalng
ekspozycja na alkohol. Wspdlnym i niezmiennym elementem dla wszystkich rozpoznan
FASD? jest nieprawidlowy rozwdj centralnego uktadu nerwowego. Uszkodzeniom tym mogg

towarzyszy¢ uszkodzenia serca, uktadu kostnego, uktadu moczowego, stuchu czy wzroku.

2 https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianiecFASD/FASD_w_Polsce.pdf, ,.F45D w
Polsce Skala problemu i propozycje rozwigzan” Panstwowa Agencja Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych (PARPA) we wspotpracy
z Prof. A. Urbanik ,dr Teresa Jadczak-Szumito, dr K. Liszcz, S. Stgpniewski (dyrektor Szpitala Dziecigcego im. $w. Ludwika w Krakowie,
przy ktorym powstato Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii Dzieci z FASD)
3 Ibidem
4 Pierwsze badania naukowe nad FASD datuje si¢ na 1973 1.
5 https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianieFASD/FASD w_Polsce.pdf
¢ https://parenting.pl/o-fas-wiemy-ciagle-za-malo
7 Plod jest wyjatkowo wrazliwy na uszkadzajace dzialanie alkoholu spozytego przez matk¢ z powodu niewydolnych mechanizmow
eliminacji oraz przedtuzonej ekspozycji. Eliminacja alkoholu przez ptéd jest bardzo powolna, co wigcej, efekt pojedynczej dawki jest
zwielokrotniony przez wydalanie alkoholu do ptynu owodniowego, a nastgpnie potykanie go przez ptod. Alkohol wptywa szkodliwie na
rozwdj plodu od samego poczecia do porodu. W pierwszych tygodniach moze doprowadzi¢ do samoistnego poronienia badz obumarcia
zarodka. W okresie organogenezy do 8. tygodnia moze doprowadzi¢ do powstania wad wrodzonych: serca (3,5-6,5 tyg.), OUN (3-16 tyg.),
konczyn (4-6 tyg.), malformacji twarzy, w tym oczu (4-8 tyg.), uszu (5-12 tyg.), nosa (4-7 tyg.), podniebienia (7-12 tyg.), zgbow (7-8 tyg.).
Powstate pod wptywem alkoholu zmiany rozwojowe w okresie od 4. do 8. tygodnia ciazy maja charakter strukturalny, po 9. tygodniu
dotycza wymiaru funkcjonalnego. Ekspozycja na alkohol w pierwszym trymestrze powoduje dysmorfie twarzy oraz rozwoj wad
wrodzonych, w tym OUN. W drugim trymestrze moze prowadzi¢ do wewnatrz- macicznego obumarcia ptodu i poronienia. Z kolei w trzecim
wplywa glownie na wzrastanie ptodu. Do zaburzenia rozwoju i funkcji OUN moze doj$¢ na kazdym etapie ciazy, a skutki neurobehawioralne
moga by¢ obecne nawet przy braku ewidentnych uszkodzen strukturalnych mozgu. Zakres uszkodzenia zalezy od rozmaitych czynnikow,
takich jak wiek matki, wiek ciazowy, stan odzywienia matki, stosowanie innych uzywek, w tym palenia tytoniu, oraz podatno$¢ osobnicza.
8 http://www.fas.org.pl/co-robimy/badania-naukowe/1 6-badania-we-wspolpracy-z-um-we-wroclawiu
° Do grupy FASD naleza:

=  plodowy zespoét alkoholowy (FAS, fetal alcohol syn- drome);

. cze¢sciowy plodowy zespot alkoholowy (pFAS, partial fetal alcohol syndrome)

= neurorozwojowe zaburzenia zalezne od alkoholu (ARND, alcohol-related neurodevelopmantal disorder);



https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianieFASD/FASD_w_Polsce.pdf

Skutkiem tych nieprawidtowos$ci sg rowniez trudno$ci z mowa, uczeniem sig,
koncentracja uwagi, pamigcig oraz zdolnoscig do rozwigzywania problemow, koordynacja

ruchowas, ale takze budowaniem relacji z ludzmi, przestrzeganiem norm spotecznych.

Deficyty zwigzane z FASD moga mie¢ istotny negatywny wpltyw na rozwdj w okresie
dorastania, jak i po osiggni¢ciu dorostosci. W przypadku petnoobjawowego FAS, procz
trwalych uszkodzen osrodkowego ukladu nerwowego wystepuja rowniez charakterystyczne
prenatalne i postnatalne zaburzenia wzrostu i dysmorfie twarzy. Istnieje ponad sto réznych
kodow, ktore opisuja zaburzenia Spektrum Plodowych Zaburzen Alkoholowych. Kazde
z tych zaburzen!?, cho¢ ma rozny stopien nasilenia irdézng manifestacje, posiada wspolny
mianownik!!. Do rozpoznania kazdej z postaci FASD niezbedne jest potwierdzenie tego,

ze w czasie cigzy matka pita alkohol.

Poniewaz jedyna skuteczng metoda zapobiegania FASD i FAS jest abstynencja wsrod
ciezarnych kobiet, istotne sg dziatania o charakterze edukacyjnym prowadzane w skali catego
kraju. Liczne prozdrowotne akcje edukacyjne i kampanie spoleczne poswiecone szkodliwemu
wptywowi alkoholu na prawidlowy rozwoj dziecka!’? nie przyniosty jednak dotychczas

zadowalajacych efektow.

Swiadomosé szkéd, jakie w rozwoju ptodu moze wywolaé spozywany przez ciezarna
alkohol, jest nadal daleka od oczekiwanej. Badania Panstwowej Agencji Rozwigzywania
Problemoéw Alkoholowych (ktérej zadania realizuje dzi§ Krajowe Centrum Przeciwdziatania
Uzaleznieniom) wykazaly, ze spozycie alkoholu wsrdd kobiet w wieku rozrodczym nie tylko

nie zmniejszyto si¢ na przestrzeni lat, lecz wrecz stale rosnie!3. Zaniepokojenie budzg takze

=  wady wrodzone zalezne od al kohol u (ARBD, alcohol- -related bitrh defects)
=  neurobehawioralne zaburzenia zalezne od prenatalnej ekspozycji na alkohol (ND-PAE, neurobehavioral disorder-prenatal alcohol
exposed)

10 Zgodnie z najnowszymi wytycznymi kanadyjskich naukowcow z 2016 r. obowiazujg nowe kryteria diagnostyczne, ktore wyrdzniaja
FASD z dysmorfiami i FASD bez dysmorfii.

I https://www.mp.pl/pacjent/pediatria/wywiady/1844 13 rola-markerow-biologicznych-w-diagnostyce-fasd

12 M.in.www.ciazabezalkoholu.pl/info, prowadzone przez Panstwowa Agencj¢ Rozwoju Probleméw Alkoholowych (od 2007 roku) dziatania
edukacyjne zwigzane z upowszechnieniem wiedzy na temat szkod w rozwoju ptodu wynikajacych z picia alkoholu przez matke w okresie
cigzy. Ogolnopolska kampania byta prowadzona na zlecenie PARPA w ramach Narodowego Programu Zdrowia na lata 2016-2020. 10 lat po
rozpoczeciu pierwszej kampanii "Cigza bez alkoholu" Stowarzyszenie DIAKONIA Ruchu Swiatto-Zycie rozpoczeto kolejna jej edycje pod
hastem "Wybierz 9 miesigcy cigzy bez alkoholu". Kampania ,,Kocham. Nie pije”, https://www.politykazdrowotna.com/35844,0k-9-tys-
dzieci-rodzi-sie-z-alkoholowym-zespolem-plodowym-jak-je-diagnozowac-i-leczy.-, Kampania,, Ciaza bez alkoholu” realizowana w latach
2007-2008 pod honorowym patronatem Ministra Zdrowia prof. Zbigniewa Religi, Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego oraz Biura
Swiatowej Organizacji Zdrowia w Polsce.https:/everethnews.pl/newsy/nie-upijaj-swojego-dziecka-eksperci-o-fas/

3Material edukacyjny opracowany w ramach zadafh pafistwowego instytutu badawczego realizowanych przez NIZP PZH — PIB
Lfinansowanych przez Ministra Zdrowia na podstawie umowy nr NIZP PZH-PIB/2021/1094/1056. Warszawa 2023 r. Autorka: dr Katarzyna
Okulicz-Kozaryn : (..) W wywiadach grupowych przeprowadzonych wsrod kobiet w wieku rozrodczym (24-39 lat) mieszkajqcych w réznych



http://www.ciazabezalkoholu.pl/info
https://www.politykazdrowotna.com/35844,ok-9-tys-dzieci-rodzi-sie-z-alkoholowym-zespolem-plodowym-jak-je-diagnozowac-i-leczy,-
https://www.politykazdrowotna.com/35844,ok-9-tys-dzieci-rodzi-sie-z-alkoholowym-zespolem-plodowym-jak-je-diagnozowac-i-leczy,-

wyniki badan, ktoére ujawnity, ze ponad polowa lekarzy ginekologdw nie informuje swoich

ciezarnych pacjentek o koniecznosci zaprzestania picia alkoholu w okresie cigzy!'4.

Nie sposob zignorowac niepokojacych informacji dotyczacych S$redniej spozycia
alkoholu w Polsce. Wedlug WHO'S jest ona wyzsza niz $rednia europejska. Z danych PARPA
16 wynikato nadto, ze prawie 80% dorostych Polek siega po alkohol!” oraz ze najwigksze jego
iloSci wypijaja gtownie mtode kobiety w wieku od 18 do 29 lat!®, jak rowniez, ze co dziesigta
Polka wypija rocznie ponad 7,5 1 czystego alkoholu!® 20, Co wigcej, jedna trzecia kobiet
bioragcych udzial w badaniu, ktore urodzity jedno lub wigcej dzieci, deklarowata spozywanie
niewielkich ilo$ci trunkdw w czasie cigzy, za$ nawet co szosta respondentka, w wieku od 18
do 35 lat, twierdzita, Ze mate piwo lub lampka wina nie szkodzg rozwijajagcemu si¢ w tonie
matki dziecku?!. Niemal jedna trzecia wszystkich ankietowanych osob wskazala rowniez, ze
spotkata si¢ z opinia, iz kobieta w cigzy powinna wrecz regularnie spozywac niewielkie ilo$ci

czerwonego wina?2.

Na wczesnym etapie profilaktyki, wszelkie ogdlnopolskie kampanie informacyjne
— o ile maja odnie$¢ oczekiwany skutek — powinny odbywac si¢ tez w gabinetach lekarskich.
Rolg lekarzy pierwszego kontaktu, ginekologoéw, pielggniarek srodowiskowych, potoznych
powinno by¢ systematyczne 1 nieustanne informowanie dziewczat i1 kobiet o szkodliwosci
picia alkoholu przez ci¢zarne. Do zadan personelu medycznego podstawowej opieki
zdrowotnej powinno naleze¢ ponadto identyfikowanie kobiet w cigzy, ktore mogtyby
potrzebowaé¢ pomocy w ograniczeniu picia alkoholu. W przypadku matek dzieci z FASD
1 FAS zasadnym byloby skierowanie pacjentki na odpowiednig terapi¢, ktéora mogtoby

uchroni¢ przed urodzeniem kolejnego dziecka dotknigtego tym schorzeniem?3.

Wieloletnie do$wiadczenia i wyniki badan jednoznacznie wskazuja, Zze podstawa

wszelkich skutecznych interwencji majacych na celu ograniczenie ryzyka picia alkoholu

miastach, o roznym wyksztalceniu, roinej sytuacji zawodowej i rodzinnej polowa uwazala, zZe pewna ilos¢ alkoholu w cigzy jest
dopuszczalna(..)

15 https://stopuzaleznieniom.pl/fakty-o-alkoholu/statystyki-spozycia-alkoholu/

16 https://www.parpa.pl/index.php/szkody-zdrowotne-i-uzaleznienie/kobiety-i-alkohol

17 https://www.parpa.pl/index.php/szkody-zdrowotne-i-uzaleznienie/kobiety-i-alkohol

18 file:///C:/Users/JUSTYN~1.OKN/AppData/Local/Temp/polska_w_liczbach 2019.pdf - Raport Gtéwnego Urzedu Statystycznego z 2019 r.
19 https://www.dbc.wroc.pl/Content/30103/plodowy_zespol alkoholowy.pdf

20 https://www.dbc.wroc.pl/Content/30103/plodowy_zespol_alkoholowy.pdf opracowanie z 2015 r. ,, Plodowy zespot alkoholowy w ujeciu
interdyscyplinarnym” E. Kedra, M. Borczykowska—Rzepka

21Jak wynika z badania przeprowadzonego w 2015 roku przez TNS OBOP opracowanie z 2015 r. ,, Plodowy zespot alkoholowyw ujeciu
interdyscyplinarnym” E. Kedra, M. Borczykowska—Rzepka https://www.dbc.wroc.pl/Content/30103/plodowy_zespol_alkoholowy.pdf

22 badania przeprowadzone w 2005 r. przez IPSOS na zlecenie Fundacji ,,Rodzi¢ po Ludzku”

23 Alkohol dziata na bardzo wyselekcjonowane obszary mézgu, w tym platy czotowe. Do obrazu choroby nalezy tez niedobér masy ciala
iwzrostu. Dlatego w POZ, jesli zaobserwuje si¢ takie objawy upacjenta, warto — obok konsultacji gastroenterologicznej czy
endokrynologicznej — przyjrze¢ si¢ wywiadowi srodowiskowemu i przesztosci dziecka. Lekarz POZ sprawujacy opieke nad cata rodzing ma
wigksza mozliwo$¢ w tym zakresie. Moze nawiaza¢ kontakt z matka i wprost zapyta¢ o alkohol, ale moze takze poprosi¢ o wypehienie
np. testu AUDIT (Alcohol Use Disorder Identification Test)



../../JUSTYN~1.OKN/AppData/Local/Temp/polska_w_liczbach_2019.pdf
https://www.dbc.wroc.pl/Content/30103/plodowy_zespol_alkoholowy.pdf
https://www.dbc.wroc.pl/Content/30103/plodowy_zespol_alkoholowy.pdf

przez kobiet¢ w czasie cigzy jest wczesne rozpoznanie zagrozenia i zmotywowanie pacjentki
do ograniczenia picia. Tym samym nalezatoby rozwazy¢, w jaki sposob organy panstwa
moglyby mocniej zaangazowac si¢ w promowanie dziatan skutecznie zachecajacych kobiety
planujace cigze¢ oraz karmigce do rezygnacji ze spozywania alkoholu. Jedynie kompleksowa
opieka nad kobieta w cigzy prowadzona przez zespot wykwalifikowanych w tym kierunku
specjalistow stwarzalaby szans¢ ztagodzenia niekorzystnych skutkow spozycia alkoholu, jesli

miatoby ono miejsce w okresie cigzy.

Co nie mniej istotne, wsparcie instytucjonalne panstwa powinno odegra¢ kluczowe
znaczenie nie tylko w leczeniu chorych dzieci, dotknietych konsekwencjami alkoholowego
zespotu ptodowego, ale réwniez mogloby stanowi¢ istotng pomoc dla ich rodzicow, w tym
szerokiego grona rodzicoOw adopcyjnych. Podkreslenia wymaga, ze 80% wszystkich dzieci
zrozpoznanym FASD pozostaje w pieczy zastgpczej?* oraz, ze rodziny te, zwlaszcza
zawodowe, mogg mie¢ pod opieka nawet kilka maloletnich oséb obarczonych syndromem

zaburzen poalkoholowych.

Umiejetne nawigzanie wspOtpracy z rodzing dziecka, wlaczanie jej w podejmowane
dziatania terapeutyczne, a takze, w miar¢ mozliwosci, angazowanie rodzicow, opiekundéw
do kontynuowania terapii w domu rodzinnym dziecka, powinno prowadzi¢ do skutecznej

realizacji wspdlnych celow, dostosowanych do indywidualnych potrzeb danego dziecka.

Spozywanie alkoholu w okresie cigzy prowadzi najczesciej do uszkodzen wielu
réznych narzadéw ptodu. Stad tez, prawidlowo prowadzona diagnostyka pod katem FAS
a nastgpnie leczenie schorzen FASD, wymaga kompleksowej oceny oraz wspotdziatania
multidyscyplinarnego zespolu lekarzy specjalistow. Wylacznie bowiem dobra koordynacja
1 wspotpraca pomiedzy wszystkimi specjalistami moze da¢ szans¢ na pozytywny efekt

realizowanego procesu diagnostyczno-leczniczego?. Panstwo musi roéwniez zapewniaé

24 https://serwisy.gazetaprawna.pl/zdrowie/artykuly/1045845,fas-klamstwo-jedyna-szansa-na-pomoc.html

25 Nieodpowiednia diagnoza albo jej brak prowadzi do nieodpowiednich interwencji, ktore moga nasila¢ objawy wtorne. Postawienie
wiasciwej diagnozy nie jest tatwe ze wzgledu na:

* konieczno$¢ wyeliminowania choréb genetycznych przed rozpoczgciem diagnozowania w kierunku FASD,

* roéznorodno$¢ deficytow rozwojowych,

* podobienstwo wystepujace pomigdzy FAS, pFAS, ARND,

« trudnos$ci w badaniach fizycznych/dysmorfologicznych,

« brak testow neuropsychologicznych do diagnozy wielu obszaréw funkcjonowania OUN.

Badania neuropsychologiczne i wstepne — medyczne powinny by¢ zbierane niezaleznie przez trzy, przeszkolone osoby: psychologa/neuro-
psychologa, psychologa lub pedagoga oraz lekarza lub pielggniarke. Zadaniem lekarza/pielegniarki bylaby przede wszystkim ocena cech
twarzy dziecka, pod katem wystgpowania zmian dysmorfologicznych charakterystycznych dla FAS (krotkiej szpary powiekowej, zwezenia
czerwieni wargowej gornej, wyplaszczenia rynienki podnosowej). Pedagog/psycholog powinien prowadzi¢ wywiad z biologiczna matka
dziecka. Wywiad powinien obejmowac¢ dane socjodemograficzne, dotyczace przebiegu ciazy oraz stylu zycia matki w czasie cigzy, w tym -
ewentualnego dziatania teratogendw na ptéd (infekcji, zlej diety, lekow, alkoholu, tytoniu, stresu itd.).Zadaniem
psychologa/neuropsychologa powinna by¢ diagnoza funkcjonowania o$rodkowego uktadu nerwowego (OUN) w nastepujacych obszarach:
funkcje neurologiczne (motoryczne i werbalne), funkcje intelektualne, komunikacja, osiagnigcia szkolne, pamie¢, myslenie abstrakcyjne, za-
burzenia uwagi/hiperaktywnos¢, zachowania adaptacyjne, umiejetnosci spoteczne.



dostep do $wiadczen zdrowotnych finansowane ze $rodkow publicznych realizowanych
w specjalistycznych placowkach medycznych (zarowno zlecajacych, jak 1 wykonujacych

poszczegolne badania).

Podsumowujac, dzieci, ktore zostaty dotknigte przez FAS oraz FASD, maja czesto
powazne problemy z funkcjonowaniem w spoteczenstwie. Najwazniejszym zatem kryterium
podejmowanych dzialan winno by¢ zawsze dobro dziecka oraz uzasadnione przekonanie,
ze tworzone dla niego warunki beda wspomagac jego rozwdj, tak by z biegiem lat chory mogt
samodzielnie funkcjonowa¢ w dorostym zyciu. Realizacja tego celu wymaga jednak pilnego
zaangazowania organow panstwa i opracowania systemu skoordynowanej opieki nad chorymi

na FAS 1 FASD oraz nad ich rodzinami.

W Biurze Rzecznika Praw Dziecka pozostajemy otwarci na wspdlprace z resortem
rodziny, pracy i polityki spotecznej w dziataniach na rzecz dzieci z FAS i FASD 1 wyrazamy

gotowos¢ do podejmowania wszelkich inicjatyw w tym temacie.

Z powazaniem
Zastepca Rzecznika Praw Dziecka
Adam Chmura

/dokument podpisany elektronicznie/
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