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Pani
Izabela Leszczyna
Minister Zdrowia

Szanowna Pani Minister,

stosownie do art. 11 ust. 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka
(Tekst jedn. Dz. U. z 2023 r. poz. 292), w imieniu Rzeczniczki Praw Dziecka, chcialbym
zwroci¢ uwage Pani Minister na sytuacj¢ matoletnich dotknietych plodowym spektrum
alkoholowym (ang. Fetal Alcohol Spectrum Disorders — FASD) oraz plodowym zespotem
alkoholowym (ang. Fetal Alcohol Syndrome — FAS), w konteks$cie ochrony ich zdrowia.

Zaréwno z doniesien medialnych, jak réwniez z opracowan o charakterze naukowym
wynika jednoznacznie, ze zjawisko wystepowania schorzen z grupy FASD jest, niestety,
wcigz powszechne w naszym kraju! oraz, ze jedynie mala grupa dzieci cierpigca z powodu
neurorozwojowych uszkodzen, wywotanych ich prenatalng ekspozycja na alkohol, zostaje
prawidtowo zdiagnozowana, a w konsekwencji — ma szans¢ na konieczne, specjalistyczne

leczenie.

Rzeczniczka Praw Dziecka wierzy, ze poprawe sytuacji dzieci w powyzszym obszarze
przyniosa prace Rady ds. Profilaktyki 1 Terapii FASD, powolanej przez Dyrektora Krajowego
Centrum Przeciwdziatania Uzaleznieniom w dniu 2 czerwca 2022 r. Niezaleznie jednak
od prac tego waznego organu, rozwazenia wymaga — w mojej ocenie — opracowanie systemu
skoordynowanej opieki zdrowotnej nad dzie¢mi dotknigtych FASD oraz FAS (tj. dazenie
do utworzenia specjalistycznych osrodkoéw referencyjnych gwarantujgcym chorym dzieciom

dostgp do nowoczesnych metod leczenia iterapii), a takze podj¢cie dziatan na rzecz

1 Z danych PARPA, ktoéra - w ramach projektu ALICJA przebadata grupg 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 liczbe
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 wilasciwej metody badawczej a kolejno przeprowadzenie
powszechnych badan populacyjnych, celem okreslenia liczby wystepujacych schorzen FASD 1 FAS w skali kraju.



przeprowadzenia powszechnych badan populacyjnych w celu okreslenia liczby schorzen

FASD 1 FAS wystepujacych w skali kraju.

Analiza informacji zgromadzonych i przytoczonych w dalszej czg¢$ci przedmiotowego
pisma prowadzi bowiem do stwierdzenia, ze nieodzowna role winno odegra¢ instytucjonalne
wsparcie panstwa. Z uwagi na ztozono$¢ sprawy i zidentyfikowane trudnosci, przedstawiam
analiz¢ 1 dotychczasowe ustalenia w przedmiotowej sprawie dokonane w Biurze Rzecznika

Praw Dziecka.

Istnieje wiele zewnetrznych czynnikdéw 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 ksztaltujacy sie moézg nienarodzonego dziecka’. Czasteczki
etanolu bez trudu przenikajg przez tozysko, stad tez nawet niewielka stosunkowo jednostka
(cho¢by 50 gram) alkoholu moze prowadzi¢ do obumarcia milionow komoérek mozgowych

lub niewlasciwego potaczenia miedzy neuronami.

Co istotne, niekorzystny wptyw na ptdd i mozliwo$¢ wystapienia odlegltych powiktan
neurologicznych istnieje zarowno przy sporadycznym spozywaniu alkoholu przez okres calej

cigzy, jak 1 w przypadku chocby jednorazowego mocnego upicia si¢.

Negatywny wplyw alkoholu na ptdéd 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)’.

2 https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianiecFASD/FASD w_Polsce.pdf, ,FASD w Polsce Skala problemu
i propozycje rozwigzan” Panstwowa Agencja Rozwiazywania Problemow 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 r.

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 dziatanie alkoholu spozytego przez matke z powodu niewydolnych mechanizmow
eliminacji oraz przedtuzonej ekspozycji. Eliminacja alkoholu przez ptdd jest bardzo powolna, co wigcej, efekt pojedynczej dawki jest
zwielokrotniony przez wydalanie alkoholu do ptynu owodniowego, a nastgpnie potykanie go przez ptdéd. Alkohol wptywa szkodliwie na
rozwdj ptodu 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 rozwdj 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.


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

Moga mie¢ one posta¢ mikrouszkodzen uktadu nerwowego oraz pozostatych organow
wewnetrznych. Moga rowniez ujawni¢ si¢ jako pelnoobjawowy FAS plodowego zespotu
alkoholowego (FAS)3, ktory stanowi najci¢zsza forma 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.
Skutkiem tych nieprawidlowosci sg réwniez trudnos$ci z mowa, uczeniem si¢, koncentracjg
uwagi, pamigcig i zdolnoscig do rozwigzywania problemoéw, koordynacja ruchowa, ale takze
budowaniem relacji z ludZzmi, przestrzeganiem norm spolecznych. Deficyty zwigzane z FASD
moga mie¢ istotny negatywny wplyw na rozwo6j w okresie dorastania, jak i po osiggnieciu
dorostosci. W przypadku pelnoobjawowego FAS précz trwatych uszkodzen osrodkowego
uktadu 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 ztych zaburzen!®, cho¢ ma rézny
stopien nasilenia i r6zng 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, uwazam, ze nalezaloby rozwazy¢ zintensyfikowanie dziatan o charakterze

edukacyjnym prowadzanych w skali catego kraju.

Na wczesnym etapie profilaktyki, wszelkie ogdlnopolskie kampanie informacyjne
— o ile maja odnies$¢ oczekiwany skutek — winny mie¢ swoj poczatek w gabinetach lekarskich.
Rola ginekologéw, pielggniarek srodowiskowych, potoznych powinno by¢ systematyczne
1 nieustanne informowanie dziewczat i kobiet o szkodliwos$ci picia alkoholu przez ci¢zarne.
Lekarz pierwszego kontaktu, ginekolog, polozne czy pielegniarki, by moc podjaé skuteczne
dzialania w tym zakresie powinni dysponowaé zaré6wno odpowiednia wiedza fachowa, jak
1 praktycznymi umiej¢tnosciami przekazywania kobietom rzetelnych informacji na temat

picia alkoholu w czasie cigzy. Do zadan personelu medycznego podstawowej opieki

8 http://www.fas.org.pl/co-robimy/badania-naukowe/16-badania-we-wspolpracy-z-um-we-wroclawiu
° Do grupy FASD naleza:
= plodowy zespoét alkoholowy (FAS, fetal alcohol syn- drome);
czesciowy ptodowy zespot alkoholowy (pFAS, partial fetal alcohol syndrome)
neurorozwojowe zaburzenia zalezne od alkoholu (ARND, alcohol-related neurodevelopmantal disorder);
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/ 184413 rola-markerow-biologicznych-w-diagnostyce-fasd



zdrowotnej winno ponadto naleze¢ identyfikowanie kobiet w cigzy, ktore moga potrzebowac
pomocy w ograniczeniu picia alkoholu. W przypadku matek dzieci z FASD 1 FAS zasadnym
byloby skierowanie pacjentek na odpowiednig terapi¢, ktora mogloby zapobiec urodzeniu

przez nie kolejnego dziecka dotknigtego tym schorzeniem!'2.

Wieloletnie do§wiadczenia oraz wyniki badan jednoznacznie wskazuja, ze podstawa
wszelkich skutecznych interwencji majacych na celu ograniczenie ryzyka picia alkoholu
przez kobiete w czasie cigzy jest wczesne rozpoznanie zagrozenia i zmotywowanie pacjentki
do ograniczenia picia. Tym samym nalezalo by rozwazy¢, w jaki sposdb organy panstwa
moglyby zaangazowa¢ si¢ w promowanie dziatan skutecznych 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 stwarzataby szans¢ zlagodzenia niekorzystnych skutkow spozycia alkoholu, jesli

miatoby ono miejsce w okresie cigzy.

Co nie mniej istotne, wsparcie instytucjonalne Panstwa winno — zdaniem Rzeczniczki
Praw Dziecka — mie¢ kluczowe znaczenie nie tylko w leczeniu chorych dzieci, dotknigtych
konsekwencjami alkoholowego zespotu ptodowego, ale rowniez mogloby stanowi¢ istotng

pomoc dla ich rodzicéw, w tym szerokiego grona rodzicow adopcyjnych.

Podkreslenia wymaga, ze 80% wszystkich dzieci z rozpoznanym FASD pozostaje
w pieczy zastgpczej'? oraz, ze rodziny, zwlaszcza zawodowe, moga mie¢ pod opieka nawet
kilka maloletnich o0séb obarczonych syndromem zaburzen poalkoholowych. Umiejetne
nawigzanie wspotpracy z rodzing dziecka, wlaczanie jej w podejmowane dziatania
terapeutyczne, a takze, w miar¢ mozliwosci, angazowanie opiekunéw do kontynuowania
terapii w domu rodzinnym dziecka, powinno prowadzi¢ do skutecznej realizacji wspolnych

celow, dostosowanych do indywidualnych potrzeb danego dziecka.

Spozywanie alkoholu w okresie cigzy prowadzi najczesciej do uszkodzen wielu
réznych narzadow ptodu. Stad tez, prawidlowo prowadzona diagnostyka pod katem FAS,
a nastgpnie leczenie schorzen FASD wymaga kompleksowej oceny oraz wspotdziatania

multidyscyplinarnego zespotu lekarzy specjalistow.

W pierwszej kolejnosci specjalistycznych badan prowadzonych przez pediatre,

12 Alkohol dziata na bardzo wyselekcjonowane obszary mézgu, w tym platy czotowe. Do obrazu choroby nalezy tez niedobdr masy ciata
iwzrostu. Dlatego wPOZ, 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
wicksza mozliwo$¢ w tym zakresie. Moze nawigza¢ kontakt z matka i wprost zapyta¢ o alkohol, ale moze takze poprosi¢ o wypetnienie
np. testu AUDIT (Alcohol Use Disorder Identification Test)

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



neurologa dziecigcego, lekarza badajacego dysmorfi¢, psychologa lub neuropsychologa.
Czesto réwniez wymagana jest dalsza, szczegétowa diagnoza neurologopedyczna oraz
konsultacja psychiatryczna. Diagnostyke pediatryczng powinno zawsze poszerzaé si¢
o kolejne badania oraz konsultacje, w zaleznosci od uzyskanych wynikéw szczegotowo
prowadzonej analizy dotychczasowego rozwoju dziecka w poszczegélnych obszarach:

endokrynologiczng gastrologiczna, kardiologiczng, nefrologiczng specjalisty rehabilitacji 1 in.

Proces prowadzonego leczenia powinien by¢ koordynowany oraz rozszerzany
w zaleznosci od stwierdzanych nieprawidlowosci. Wszyscy specjalisci, wspdlnie z rodzing
matoletniego pacjenta, powinni realizowa¢ jeden, spojny i wszechstronny plan pracy
dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka, ktérego nadrzednym celem powinno by¢
zaspokojenie wszystkich potrzeb matoletniego. Wytacznie dobra koordynacja i wspotpraca
pomigdzy wszystkimi specjalistami moze da¢ szans¢ na pozytywny efekt realizowanego

procesu diagnostyczno-leczniczego'.

Na przyktadzie Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii FASD przy Szpitalu
im. $w. Ludwika w Krakowie!> wida¢ jak istotna rol¢ powinny odegra¢ tego rodzaju placowki
dla lokalnej spolecznosci'®. Panstwo musi zapewniaé dostep do $wiadczen zdrowotnych
finansowane ze s$rodkow publicznych realizowanych w specjalistycznych placéwkach

medycznych (zaréwno zlecajacych, jak 1 wykonujacych poszczegolne badania) .

W przeciwnym razie, tak dlugo jak wielospecjalistyczna diagnostyka i leczenie FASD
1 FAS nie beda w pelni podlegaly finansowaniu ze srodkéw publicznych, tak dtugo wigkszo$¢

pacjentow oraz ich rodzin bedzie pozbawiona szansy na realng pomoc, za$ brak wlasciwej

14 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 chordb genetycznych przed rozpoczgciem diagnozowania w kierunku FASD,

 rdznorodnos¢ deficytow rozwojowych,

* podobienstwo wystepujace pomigdzy FAS, pFAS, ARND,

« trudnosci 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/pielggniarki bylaby przede wszystkim ocena cech
twarzy dziecka, pod katem wystepowania 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 teratogendow na ptdd (infekcji, ztej diety, lekoéw, alkoholu, tytoniu, stresu itd.).Zadaniem
psychologa/neuropsychologa powinna by¢ diagnoza funkcjonowania o$rodkowego uktadu nerwowego (OUN) w nast¢pujacych obszarach:
funkcje neurologiczne (motoryczne i werbalne), funkcje intelektualne, komunikacja, osiagnigcia szkolne, pamie¢, myslenie abstrakcyjne, za-
burzenia uwagi/hiperaktywnosc¢, zachowania adaptacyjne, umiejetnosci spoteczne.

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

16 Z. Szepczynskia, Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii FASD przy Szpitalu im. §w. Ludwika w Krakowie: ,,Wigkszos¢ dzieci
potrzebuje opieki psychologicznej, czes¢ wymaga stalej opieki lekarza psychiatry, rehabilitacji ruchowej i zajgé z logopeda. Z kolei dzieci
majace problem z nieprawidlowym wzrastaniem wymagaja szczegolnej opieki pediatry, a czasem takze gastrologa i endokrynologa. Te
dzieci, ktore mieszkaja blisko naszego Centrum, moga uzyska¢ pomoc w ramach regularnych zajeé terapeutycznych i konsultacji
specjalistycznych. Pacjentom, ktérzy nie maja mozliwosci korzystania z pomocy w naszym osrodku, wydajemy zalecenia do realizacji przez
specjalistow dostgpnych w rejonie miejsca zamieszkania dziecka. Centrum aplikuje do szeregu projektow dotyczacych diagnozy i leczenia
dzieci z FASD, a takze rozpowszechniania wiedzy i profilaktyki tego zaburzenia.”



diagnozy tak licznej grupy pacjentdw cierpigcych z powodu neurorozwojowych uszkodzen
wywotanych prenatalng ekspozycja na alkohol, bedzie si¢ wigzat si¢ z dalszymi, zbednymi

wydatkami panstwa!”.

Podsumowujac, dzieci dotknigte przez FAS i FASD, maja czgsto powazne problemy
z funkcjonowaniem w spoteczenstwie. Najwazniejszym kryterium podejmowanych dziatan
winno by¢ zawsze dobro dziecka i uzasadnione przekonanie, ze tworzone dla niego warunki
beda wspomagac jego rozw¢j, tak by z biegiem lat chory mogl samodzielnie funkcjonowaé
w dorostym zyciu. Realizacja tego celu wymaga jednak pilnego zaangazowania organow
panstwa 1 opracowania systemu skoordynowanej opieki nad chorymi na FAS i FASD oraz

nad ich rodzinami.

Majac powyzsze na uwadze, w imieniu Rzeczniczki Praw Dziecka, zwracam si¢

do Pani Minister z pro$ba o przedstawienie dziatan resortu zdrowia w obszarze:
e planowanych zmian w opiece zdrowotnej dla dzieci z FAS i FASD oraz ich rodzin;
e dziatan profilaktycznych w obszarze spozywania alkoholu przez kobiety w ciazy;

e powszechnych badan populacyjnych w celu okreslenia liczby schorzen FASD i FAS

w skali kraju.

Z powazaniem
Zastepca Rzecznika Praw Dziecka
Adam Chmura

/dokument podpisany elektronicznie/

17 Dzieci z FASD czesto diagnozowane sa jako dzieci z zespotem nadpobudliwo$ci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD) i pod tym
katem prowadzona jest kosztowna, ale z oczywistych powodoéw nieskuteczna terapia.Brak systemowego wsparcia prowadzi tez do tego, ze
poniewaz na dofinansowanie terapii czy turnusow rehabilitacyjnych moga liczy¢ dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu, rowniez w
przypadku prawidlowego rozpoznania FASD i FAS celowo stawiana jest niewlasciwa diagnoza (np. ,,autyzm wysoko funkcjonujacy” -
z uwagi na bardzo podobne objawy)

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