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Minister Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

pomimo duzej skali problemu polskie rodziny dotknigte konsekwencjami alkoholowego
zespotu ptodowego! wcigz nie mogg liczy¢ na wystarczajgce wsparcie ze strony panstwaZ,
Jak dotychczas brak jest systemowych rozwigzan gwarantujacych dostgp do otwartej
1 bezptatnej diagnostyki FAS. Olbrzymia liczba chorych 1 wymagajacych wsparcia dzieci
pozostaje bez jakiekolwiek rozpoznania’. Sytuacja ta niewatpliwie wymaga pilnego
zaangazowania organdw panstwa i opracowania systemu skoordynowanej opieki nad chorymi
na FASD i ich rodzinami.

Wsparcie instytucjonalne panstwa mogtoby niewatpliwie odegra¢ kluczowe znaczenie
nie tylko w leczeniu chorych dzieci, dotknigtych konsekwencjami alkoholowego zespotu
ptodowego, lecz takze mogtoby stanowi¢ istotng pomoc dla ich rodzicéw, w tym szerokiego
grona rodzicéw adopcyjnych. 80% wszystkich dzieci z rozpoznanym FASD pozostaje
w pieczy zastepczej®, za$ rodziny, zwlaszcza zawodowe, mogg mie¢ pod opiekg nawet kilka
0s0b obarczonych syndromem zaburzen poalkoholowych’. Jedynie wczesna i trafna

diagnoza® pozwala skierowa¢ chorego do odpowiednich specjalistow, zapobiec objawom

! Choroby ptodowego spektrum alkoholowego (Fetal Alcohol Spectrum Disorders — FASD)

2 https://everethnews.pl/newsy/nie-upijaj-swojego-dziecka-eksperci-o-fas

3 Ostatnio pojawily sie publikacje grupy naukowcow z Amsterdamu (Holandia), ktore wskazuja, ze u okoto 50%
dzieci, ktore kierowane sg do Poradni Genetycznej z podejrzeniem FASD stawia si¢ inne rozpoznanie. U czg$ci
z tych dzieci wystepuja okreslone zaburzenia genetyczne, ktore sg przyczyng wystepujacych u nich objawow
i nie maja nic wspolnego patogenetycznie z uzywaniem alkoholu przez matki w czasie cigzy tych dzieci.

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

> Umiejetne nawigzanie wspolpracy z rodzing dziecka, wlaczanie jej w podejmowane dziatania terapeutyczne,
a takze, w miar¢ mozliwosci, angazowanie rodzicéw, opiekunéw do kontynuowania terapii w domu rodzinnym
dziecka, powinno z kolei prowadzi¢ do wspdlnej realizacji priorytetowych celow dostosowanych do
indywidualnych potrzeb danego dziecka.

¢ To nie dysmorfia, ale neuropsychologiczny profil jest najbardziej czutym i charakterystycznym objawem
dziecka z FASD. Badania neuropsychologiczne i wstgpne — medyczne, w tym etapie badania, dane na temat
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wtornym, otoczy¢ opieka rodzicéw, opiekunow w wychowywaniu chorego dziecka.
Nieodpowiednia diagnoza albo jej brak moze z kolei prowadzi¢ do nieodpowiednich
interwencji, ktére mogg jeszcze nasila¢ objawy wtdrne’.

Istnieje wiele zewngtrznych czynnikdéw biologicznych, chemicznych lub fizycznych,
ktére moga spowodowaé powazne uszkodzenie organizmu jeszcze W czasie rozwoju
ptodowego®. Alkohol spozywany przez przyszie matki, na kazdym etapie ciazy, dziata
wyjatkowo destrukcyjnie na ksztaltujgcy sie mozg nienarodzonego dziecka®!'?. Negatywny
wptyw alkoholu na ptod w okresie cigzy zostal dobrze udokumentowany!!. Przyjmuje sie,
ze prowadzi do najbardziej rozpowszechnionego, nie genetycznego schorzenia
neurorozwojowego'2. Toksyczne dziatanie alkoholu'?> moze bowiem wywotaé trwale

1 powazne uszkodzenia okreslane jako choroby ptodowego spektrum alkoholowego (Fetal

kazdego dziecka byly zbierane nie-zaleznie przez trzy, przeszkolone osoby: psychologa/neuropsychologa,
psychologa lub pedagoga oraz lekarza lub pielegniarke. Zadaniem lekarza/pielggniarki jest ocena cech twarzy
dziecka, pod katem wystgpowania zmian dysmorfologicznych charakterystycznych dla FAS (krotkiej szpary
powiekowej, zw¢zenia czerwieni wargowej gornej, wyplaszczenia rynienki podnosowej). Pedagog/psycholog
prowadzi wywiad z biologiczng matka dziecka. Wywiad obejmowat dane: socjodemograficzne,(o przebiegu
ciazy, o stylu zycia matki w czasie ciagzy, w tym — ewentualnego dziatania teratogenéw na ptod - infekcji, ztej
diety, lekow, alkoholu, tytoniu, stresu itd.). Rodzic/opiekun powinien wypehini¢ arkusz CBCL — kwestionariusz
opisujacy zaburzenia zachowania dziecka. Zadaniem psychologa/neuropsychologa jest diagnoza funkcjonowania
osrodkowego uktadu nerwowego (OUN) w nastepujacych obszarach: funkcje neurologiczne (motoryczne
i werbalne), funkcje intelektualne, komunikacja, osiggniecia szkolne, pamie¢, myslenie abstrakcyjne, zaburzenia
uwagi/hiperaktywnos$¢, zachowania adaptacyjne, umiej¢tnosci spoteczne. Kazdy z wyzej wymienionych
obszarow funkcjonowania OUN byl oceniany niezaleznie od pozostatych. Diagnoza OUN w oparciu
o wystandaryzowane testy (Beery VMI i1 D-Kefs, Leiter, WISC-R) powinna by¢ uzupetniana o oceng kliniczng
dysfunkcji uwzgledniajacej sytuacje rodzinng, ekonomiczng i histori¢ zycia dziecka. Koncowy etap badan
powinien przewidywaé badanie struktur mézgowia metoda rezonansu magnetycznego, badanie czynnosci
okoruchowej, oceng morfometryczng twarzy na podstawie zdjgc¢ trojwymiarowych, oceng pamigci wzrokowej,
uwagi oraz pamigci roboczej i zdolnosci planowania w oparciu o komputerowa bateria testow CANTAB.
Zastosowanie tych zaawansowanych technologicznie metod pozwolito by poglebi¢ wyniki badan uzyskane
w II etapie, metodami bardziej tradycyjnymi oraz oceni¢ przydatno$¢ poszczegdlnych narzedzi do
rozpoznawania FASD

7 https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianiecFASD/FASD_w_Polsce.pdf

8 https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianiecFASD/FASD w_Polsce.pdf, ,,FASD w Polsce
Skala problemu ipropozycje rozwigzan” Pafnstwowa 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)

° Ibidem

10 Czgsteczki etanolu bez trudu przenikajg przez tozysko, stad tez nawet niewielka stosunkowo jednostka

(chocby 50 gram alkoholu) moze prowadzi¢ do obumarcia milionéw komoérek mozgowych lub niewltasciwego

polaczenia migdzy neuronami. Co istotne, niekorzystny wpltyw na pldd i mozliwo$¢ wystgpienia odlegtych
powiktan neurologicznych istnieje zarowno przy sporadycznym spozywaniu alkoholu przez okres calej ciazy,
jak i w przypadku cho¢by jednorazowego mocnego upicia si¢.
1 Pierwsze badania naukowe nad FASD datuje si¢ na 1973 r.

12 https://www.ciazabezalkoholu.pl/images/file/RozpowszechnianieFASD/FASD_w_Polsce.pdf
13 https://parenting.pl/o-fas-wiemy-ciagle-za-malo


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

Alcohol Spectrum Disorders - FASD)!4. Mogg mie¢ one posta¢ mikrouszkodzen uktadu
nerwowego oraz pozostatych organow wewnetrznych. Moga réwniez ujawni¢ sie jako
pelnoobjawowy FAS ptodowego zespotu alkoholowego (Fetal Alcohol Syndrome - FAS)!3,
ktory stanowi najciezsza forme uszkodzen wywotanych prenatalna ekspozycja na alkohol.
Wsp6lnym i niezmiennym elementem dla wszystkich rozpoznan FASD'6 jest nieprawidlowy
rozwo6j centralnego uktadu nerwowego (OUN). Uszkodzeniom tym moga towarzyszy¢
uszkodzenia serca, uktadu kostnego, uktadu moczowego, stuchu czy wzroku. Skutkiem tych
nieprawidlowosci sg rowniez trudnosci z mowa, uczeniem si¢, koncentracja uwagi, pamiecia
i zdolnoscig do rozwigzywania problemow, koordynacja ruchowa, ale takze budowaniem
relacji z ludzmi i przestrzeganiem norm spotecznych. Deficyty zwigzane z FASD moga mie¢
istotny negatywny wptyw na rozwdj w okresie dorastania, jak i po osiggni¢ciu dorostosci.
W przypadku pelnoobjawowego FAS procz trwatych uszkodzen osrodkowego uktadu
nerwowego wystepuja rowniez charakterystyczne prenatalne i postnatalne zaburzenia
wzrostu, dysmorfie twarzy (np. waskie szpary powiekowe, brak rynienki podnosowej,
brak gornej czerwieni wargowej).

Istnieje ponad sto réznych kodow, ktoére opisuja zaburzenia Spektrum Plodowych
Zaburzen Alkoholowych. Dlatego, ze wzgledu na swoja specyfike, diagnoza FASD wymaga
kompleksowej oceny multidyscyplinarnego zespotu lekarzy specjalistow w oparciu

o wiele specjalistycznych badan. W pierwszej kolejnosci powinny to by¢ badania prowadzone

14 P16d jest wyjatkowo wrazliwy na uszkadzajace dziatanie alkoholu spozytego przez matke z powodu nie-
wydolnych mechanizmoéw eliminacji oraz przedtuzonej ekspozycji. Eliminacja alkoholu przez ptod jest bardzo
powolna, co wiecej, efekt pojedynczej dawki jest zwielokrotniony przez wydalanie alkoholu do ptynu
owodniowego, a nastgpnie polykanie go przez ptdd. Alkohol wptywa szkodliwie na rozwdj ptodu od samego
poczgcia 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.), zebow (7-8 tyg.). Powstate pod wplywem alkoholu zmiany rozwojowe w
okresie od 4. do 8. tygodnia cigzy majg 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 dojs¢ na
kazdym etapie cigzy, a skutki neurobehawioralne moga by¢ obecne nawet przy braku ewidentnych uszkodzen
strukturalnych mozgu. Zakres uszkodzenia zalezy od rozmaitych czynnikow, takich jak wiek matki, wiek
cigzowy, stan odzywienia matki, stosowanie innych uzywek, w tym palenia tytoniu, oraz podatno$¢ osobnicza.

15 http://www.fas.org.pl/co-robimy/badania-naukowe/16-badania-we-wspolpracy-z-um-we-wroclawiu

16 Do grupy FASD naleza:

- ptodowy zespot 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 alkohol u (ARBD, alcohol- -related bitrh defects)

- neurobehawioralne zaburzenia zalezne od prenatalnej ekspozycji na alkohol (ND-PAE, neurobehavioral
disorder-prenatal alcohol exposed)



przez pediatre, neurologa dziecigcego, lekarza badajacego dysmorfig, psychologa
lub neuropsychologa. Czgsto rowniez potrzebna jest szczegdétowa  diagnoza
neurologopedyczna oraz konsultacja psychiatryczna. Diagnostyke pediatryczng powinno
poszerza¢ si¢ o kolejne badania 1 konsultacje, w zaleznosci od uzyskanych wynikow
szczegotowo prowadzonej analizy dotychczasowego rozwoju dziecka w poszczegdlnych
obszarach: endokrynologicznym, gastrologicznym, kardiologicznym czy nefrologicznym
specjalisty rehabilitacji. Proces prowadzonego leczenia powinien by¢ koordynowany
1 rozszerzany w zaleznosci od stwierdzanych nieprawidlowosci. Wszyscy specjalisci wspdlnie
z rodzing powinni realizowac¢ jeden, spdjny i wszechstronny plan pracy dostosowany
do indywidualnych potrzeb danej rodziny, ktoérego nadrzgdnym celem powinno by¢
zaspokojenie wszystkich potrzeb indywidualnych dziecka. Dobra koordynacja i wspoétpraca
pomiedzy wszystkimi specjalistami jest nicodzowna!’. Przykladem niech postuzy Centrum
Kompleksowej Diagnostyki i Terapii FASD przy Szpitalu im. $§w. Ludwika w Krakowie!3:1°,

Jak dotychczas dzialaniami w zakresie edukacji, profilaktyki i badan naukowych w kierunku

17 Nieodpowiednia diagnoza albo jej brak prowadzi do niecodpowiednich interwencji, ktére moga nasilaé objawy
wtorne. Postawienie wlasciwej diagnozy nie jest fatwe ze wzgledu na:

* koniecznos¢ wyeliminowania chorob genetycznych przed rozpoczeciem diagnozowania w kierunku FASD,
* réznorodno$¢ deficytow rozwojowych,

* podobienstwo wystepujace pomi¢dzy 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 Iub pedagoga oraz lekarza lub pielegniarke. Zadaniem
lekarza/pielegniarki bytaby przede wszystkim ocena cech twarzy dziecka, pod katem wystepowania zmian
dysmorfologicznych charakterystycznych dla FAS (krétkiej 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 cigzy oraz stylu
zycia matki w czasie cigzy, w tym -ewentualnego dziatania teratogenow na plod (infekcji, ztej diety, lekow,
alkoholu, tytoniu, stresu itd.).Zadaniem psychologa/neuropsychologa powinna by¢ diagnoza funkcjonowania
osrodkowego uktadu nerwowego (OUN) w nastepujacych obszarach: funkcje neurologiczne (motoryczne
i werbalne), funkcje intelektualne, komunikacja, osiggniecia szkolne, pami¢¢, myslenie abstrakcyjne, zaburzenia
uwagi/hiperaktywnos¢, zachowania adaptacyjne, umiejetnosci spoteczne.

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

19°Z. Szepczynskia, Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii FASD przy Szpitalu im. $§w. Ludwika
w Krakowie: ,,Wickszo§¢ dzieci potrzebuje opieki psychologicznej, cze§¢ wymaga statej opieki lekarza
psychiatry, rehabilitacji ruchowej izaje¢ zlogopeda. Zkolei dzieci majace problem z nieprawidlowym
wzrastaniem wymagaja szczeg6lnej opieki pediatry, a czasem takze gastrologa i endokrynologa. Te dzieci, ktore
mieszkaja blisko naszego Centrum, moga uzyska¢ pomoc wramach regularnych zajeé terapeutycznych
i konsultacji specjalistycznych. Pacjentom, ktoérzy 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 ileczenia dzieci z FASD, a takze
rozpowszechniania wiedzy i profilaktyki tego zaburzenia.”



FAS zajmuje si¢ w Polsce tylko kilka osrodkow. Wszystkie te dzialania sg wazne i potrzebne,
jednak ich zasieg jest w duzej mierze niewystarczajacy.

Tak dlugo jak wielospecjalistyczna diagnostyka FASD nie begdzie podlegata refundacji
NFZ, tak dlugo wigkszosci pacjentdéw zostanie pozbawiona szansy na realng pomoc.
Jednoczesnie brak wiasciwej diagnozy bedzie generowal dodatkowe, zbedne wydatki
panstwa. Obecnie dzieci z FASD najczesciej diagnozowane s3a jako dzieci z ADHD.
Prowadzona pod tym katem terapia jest bardzo kosztowna i z oczywistych powodow
bezcelowa. Tymczasem nadpobudliwo$¢ u dzieci z FASD jest efektem braku pomocy
lub udzielania jej niewlasciwie?.

Sytuacja ta niewatpliwie wymaga istotnego zaangazowania organdw panstwa na rzecz
opracowania kompleksowego systemu rozpoznawania 1 terapii FASD, stworzenia
ogo6lnopolskiego systemu interdyscyplinarnych zespotow diagnostycznych na podobienstwo
krakowskiego Centrum Kompleksowej Diagnostyki i Terapii FASD przy Szpitalu
im. $§w. Ludwika oraz opracowania wystandaryzowanych narzedzi diagnostycznych.
Zasadnym bytoby korzystanie z doswiadczen i1 rozwigzan stosowanych w krajach, ktore sg
juz zaawansowane pod wzgledem organizacji systemu diagnostyki ipomocy pacjentom
z FASD?!,

W S$wietle przytoczonych danych podtrzymuje takze swodj  wniosek??
o catkowite wyeliminowanie z przestrzeni publicznej reklam napojow alkoholowych
i wyrobow tytoniowych. Zdaniem ekspertdw, co zauwaza takze resort zdrowia?}, zachodzi
bezposredni zwiazek pomiedzy ekspozycja na reklamy napojow alkoholowych a piciem
i upijaniem sie?*?%, jak rdéwniez, ze reklamy te wplywaja negatywnie na zachowania

konsumentow w kazdej grupie wiekowej. Rozumiejac wzrost znaczenia przekazu

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

2l Obecnie liderem pod wzgledem organizacji systemu diagnostyki ipomocy pacjentom zFASD jest
zdecydowanie Kanada

22 Wystgpienie generalne Rzecznika Praw Dziecka z 30.12.2022 w sprawie ZSS.422.9.2022.AG ws.

wprowadzenia catkowitego zakazu reklamy telewizyjnej napojow alkoholowych tacznie z piwem w zw. z jej
wplywem na zwigkszenie poziomu konsumpcji i uzaleznien wsérdéd matoletnich

23 Stanowisko Ministerstwa Zdrowia w sprawie ZPP.62.1.2023.DL z 30 stycznia 2023 r.

24 Kaidy Stautz, Daniel Frings, Ian P. Albery, Antony C. Moss, and Theresa M. Marteau (2017) Impact of
alcohol-promoting and alcohol-warning advertisements on alcohol consumption, affect, and implicit cognition in
heavy-drinking young adults: A laboratory-based randomized controlled trial. Health Psychology, 22(1), 128-
150.

25 Podobne wyniki, ale w odniesieniu do 0s6b ponizej 18 roku zycia przyniosly tez, prowadzone m.in. w Polsce,
badania w ramach projektu AMPHORAS w latach 2009-2012.



reklamowego?®, raz jeszcze chcialbym zasygnalizowaé istotng kwestie, jaka jest analiza
problematyki negatywnego wplywu reklam napojow alkoholowych oraz koniecznosci
dostosowania instrumentarium prawnego w sposob, ktory bedzie skutecznie chronié
odbiorcow w przestrzeni medialne;.

Wobec powyzszego i1 stosownie do art. 10 ust. 1 pkt 2 oraz art. 10a ust. 1 1 art. 11
ust. 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka (Dz. U. z 2023 r. poz. 292),
zwracam si¢ nadto z prosbg o przekazanie aktualnych informacji na temat dziatan
Ministerstwa Zdrowia dotyczacych mozliwosci objecia chorych dzieci dotknigtych ptodowym
spektrum  alkoholowym (Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD) systemem
skoordynowanej opieki nad chorymi i ich rodzinami. Jesli obecnie prowadzone sg prace
nad przyjeciem rozwigzan prawnych w przywotanym zakresie uprzejmie prosze¢ o wskazanie
aktualnego etapu ich realizacji. W szczeg6lno$ci prosze réwniez o rozwazanie zasadnoS$ci

podjecia przez resort zdrowia dziatah majacych na celu:
1) opracowania wystandaryzowanych narzedzi diagnostycznych schorzen FASD ;
2) wypracowania kompleksowego systemu terapii FASD oraz wspierania chorych
1 ich rodzin;
3) utworzenia specjalistycznych os$rodkéw referencyjnych gwarantujacym chorym

dzieciom dostep do nowoczesnych metod leczenia;

4) podejmowania dziatan o zasiggu ogo6lnopolskim o charakterze edukacyjnym w celu
budowania wiedzy o FASD w $rodowisku medycznym, jak rowniez systematycznego

podnoszenia $wiadomosci catego spoteczenstwa.

Z powazaniem
Rzecznik Praw Dziecka

Mikolaj Pawlak

26 Szerzej na ten temat A. Malarewicz, Konsument a reklama. Studium cywilnoprawne, Warszawa 2009 r., s. 13.
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