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Meandry wiedzy eksperckiej
Konstruowanie Alkoholowego Zespolu Plodowego FAS!

1. Wprowadzenie

W latach 1973-1974 prestizowe czasopismo medyczne Lancet zamie-
§cilo serie trzech artykuléw napisanych przez grupe badaczy z Wa-
shington School of Medicine przy Uniwersytecie w Seattle. W publi-
kacjach dowodzono, iz dzieci matek pijacych alkohol w okresie ciazy
cierpig na szereg charakterystycznych anomalii: op6znienia rozwoju
i wzrostu, mikrocefalie, specyficzne rysy twarzoczaszki — szeroko roz-
stawione oczy, plaskie wargi, splaszczona Srodkowa cze$é twarzy. Dane
z pierwszego artykulu Recognition of the Fetal Alcohol Syndrome in
early infancy (Jones 1973) pochodzily jedynie z 8 przebadanych przy-
padkow, podczas gdy doniesienia zamieszczone w kolejnej publikacji
Outcome in offspring of chronic alcoholic women (Jones i in. 1974)
bazowaly na informacjach pochodzacych od 6 z 23 kobiet uzaleznio-
nych od alkoholu, ktére znalazly sie w prébie 55 000 badanych. Auto-
rzy postuzyli si¢ danymi retrospektywnymi, dokonujac systematycz-
nego przegladu kart chorobowych. Zadne z dzieci podejrzewanych
o FAS (Fetal Alcohol Syndrome) nie bylo obecne przy wystawieniu
diagnozy ani poddane badaniu, bazowano wylgcznie na wpisach z kar-
totek medycznych. Pomimo watpliwej wartosci metodologii badan Jo-
nes i wspolpracownikéw, nowa diagnoza szybko zyskala na popular-
noéci w kregach medycznych (Armstrong 1998, 2003; Golden 2005).
Wedlug Panstwowej Agencji Rozwigzywania Probleméw Alkoho-
lowych FAS to ,,zespdt zaburzen pojawiajacych sie u dzieci, jako sku-
tek narazenia ich na toksyczne dzialanie alkoholu w zyciu plodowym.

' FAS (ang. Fetal Alcohol Syndrome) — Alkoholowy Zesp6t Plodowy.
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Zaburzenia te dotyczg wad wrodzonych, somatycznych oraz neurolo-
gicznych””. Objawami morfologicznymi FAS jest wystepowanie ano-
malii w wygladzie twarzy (m. in. plaskie czolo, waska gérna warga,
brak rynienki przynosowej, nisko osadzone uszy), op6znienia wzro-
stu, mala waga urodzeniowa, mikrocefalia, upo§ledzenie psychofizycz-
ne, zaburzenia neurologiczne, uszkodzenia O§rodkowego Uktadu Ner-
wowego’. Na stronie internetowej kampanii ,,Ciaza bez alkoholu”,
realizowanej przez PARPA, mozna znalez¢ informacje, ze brak wcze-
snego rozpoznania syndromu i odpowiedniej opieki prowadzi zazwy-
czaj do powstania zaburzen wtornych u dzieci z FAS. Objawy te, oprécz
cech psychologicznych, takich jak np. lek, ztos¢, unikanie, wycofanie,
zamkniecie sie w sobie, impulsywnos$¢, gwaltowne i szokujgce zacho-
wania, obejmujg rowniez problemy natury spolecznej: przerwanie
nauki szkolnej, bezrobocie, bezdomno§é czy klopoty z prawem.

Wiedza na temat FAS, zar6wno wérod lekarzy, jak i w populacji
generalnej, jest w Polsce niewielka*. W polskich mediach oraz na pol-
skich stronach internetowych mozna znalez¢ pojedyncze doniesienia
o FAS, sformulowane na ogét w alarmistycznym tonie, podkreslaja-
cym ryzyko plynace z faktu spozywania alkoholu przez kobiety w okre-
sie cigzy. Przedstawiane szacunki dotyczace liczby urodzen z FAS mogg
budzié watpliwo§ci z uwagi na brak danych epidemiologicznych, jed-
nak ich obecno$¢ wzmacnia efekt perswazyjny komunikatu i wskazu-
je, iz kazda kobieta, spozywajaca jakgkolwiek dawke alkoholu w trak-
cie ciazy, moze by¢ w niebezpieczenstwie:

»W tym roku urodzi sie w Polsce ok. 10 tys. dzieci uszkodzonych
przez alkohol [...]. Nie ma bezpiecznej dawki alkoholu dla nienaro-
dzonego dziecka. We Frangji, gdzie pije sie kulturalnie, kieliszek czer-
wonego wina do posilku, odsetek dzieci z FAS jest bardzo duzy.””

,» W Polsce co roku rodzi sie okoto 9000 dzieci cierpigcych na zabu-
rzenia rozwojowe spowodowane kontaktem z alkoholem w czasie okre-
su plodowego; w 10 proc. jest to FAS.”®

,Nie wiemy dokladnie (jaka jest skala zjawiska — przyp. aut), gdyz
takie statystyki nigdy nie byly prowadzone. Wiemy natomiast z ba-

2 http://www.ciazabezalkoholu.pl/fas.html.
Ibid.
* Badania PBS dla PARPA, 2005, http://www.ciazabezalkoholu.pl/pbs2005.html.
® Noworodki z promilami”, Gazeta Wyborcza, 13.07.07.
% Co trzecia kobieta w ciazy pije alkohol”, Rzeczpospolita, 03.12.2007.
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dan Panstwowej Agencji Rozwigzywania Probleméw Alkoholowych,
ze pije co trzecia kobieta w Polsce bedaca w cigzy. Wiemy tez z badan
S§wiatowych, ze jedna trzecia dzieci tych matek urodzi sie z zaburze-
niami rozwojowymi typu plodowy zesp6l alkoholowy FAS. Czyli ok.
900 dzieci rocznie w Polsce. To duzo, ale o wiele bardziej przerazajaca
jest kolejna liczba — dziesieciokrotnie wiecej urodzi sie dzieci z mniej
specyficznymi zmianami klasyfikowanymi jako FASD, czyli poalko-
holowym spektrum zaburzeh rozwojowych.””

2. Historia diagnozy FAS

Pierwsze medyczne prace naukowe analizujgce przypadki opisane na
przetomie lat 60. i 70. ubieglego wieku jako FAS byly poprzedzone
doniesieniami o zgubnym wplywie alkoholu na ptéd, znanymi z histo-
rii spolecznej krajow Europy. Wzmianki o problemach zdrowotnych
dzieci matek naduzywajacych alkoholu pojawily sie w zapiskach an-
gielskich lekarzy podczas wybuchu tzw. Epidemii Ginu (Gin Epide-
mic) w drugiej potowie XVIII wieku (Abel 2001). W tym okresie, wzrost
produkcji alkoholu oraz jego relatywnie niska cena doprowadzily do
znacznego wzrostu jego konsumpcji wérod robotnikéw najemnych
i przedstawicieli nizszych warstw spotecznych. Pijanstwo miejskiego
proletariatu osiggneto niespotykang wéwczas skale, dotykajac na rowni
mezczyzn i kobiety. Potomstwo tych kobiet charakteryzowalo sie wi-
docznymi cechami fizycznymi i behawioralnymi wskazujgcymi na zgub-
ny wplyw alkoholu w okresie cigzy.

Do mechanizmu dziedziczenia cech odwolywatl sie francuski biolog
Jean-Baptiste Lamarck: podobienstwo do rodzica nie ograniczalo sie
jedynie do cech fizycznych, lecz determinowalo rowniez potencjalne
sktonnosci i predyspozycje dziecka. Popularnoéé tego stanowiska przy-
czynila sie do redefinicji probleméw spolecznych: do konica XIX wieku
szereg drazliwych kwestii spolecznych byl tlumaczony kwestiami dzie-
dziczenia; rodzicom przypisana zostala odpowiedzialno§é nie tylko za
swoje potomstwo, lecz takze za rozwdj calego spoleczenstwa (Arm-
strong 2003). Niejako kontynuacje tez Lamarcka stanowila koncepcja
degeneracji autorstwa Benedicta Auguste’a Morela. Francuski psy-
chiatra opisywal w niej mechanizm dziedziczenia cech neuropatycz-

" FAScynujgcee dzieci, www.ludziesektorango.pl, 08.09.2009.
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nych. Wedlug tego stanowiska, alkoholizm mégt prowadzi¢ do upad-
ku poprzez postepujace w kolejnych pokoleniach zwyrodnienie inte-
lektualne i fizyczne (Sournia 1990).

W XX w. problemy wynikajace z naduzywania alkoholu przeszty
transformacje pod wplywem procesu tzw. medykalizacji (Friedson
1970, Zola 1972, Illich 1975), redefiniujacego szereg zjawisk jako pro-
blemoéw stricte medycznych, a wiec wymagajacych specjalistycznej in-
terwencji medycznej w celu ich rozwigzania. W przypadku alkoholu,
medykalizacja oznaczala przede wszystkim odej$cie od stosowania
kategorii moralnych. Peter Conrad i Joseph Schneider doskonale
uchwycili to zagadnienie w tytule swej ksiazki: Deviance and Medica-
lization. From badness to sickness (Conrad, Schneider 1992). Pomimo
dominacji paradygmatu choroby alkoholowej (Disease Model of Alco-
holism) oraz dynamicznego rozwoju technologii medycznych, proble-
matyka wplywu konsumpcji alkoholu na pléd podjeta zostala dopiero
pod koniec lat sze§édziesigtych ubieglego wieku przez zespodt francu-
skich badaczy pod przewodnictwem Paula Lemoine’a. Artykut Lemo-
ine’a poswiecony negatywnym konsekwencjom wplywu alkoholu na
dzieci matek alkoholiczek (Lemoine i in. 1968) nie zdoby! jednak szer-
szego zainteresowania §rodowisk medycznych i naukowych; nie zo-
stal przettumaczony na jezyk angielski, a jego ,,odkrycie” nastgpito
dopiero kilka lat p6zniej, juz po publikacji wynikéw badan przeprowa-
dzonych przez Jones’a i Smith’a w roku 1973 (Armstrong 1998). Opu-
blikowanie artykulu amerykanskich badaczy w prestizowym czasopi-
$§mie Lancet rozpoczela debate woko6l problemu nazwanego FAS.
Wkrétce, w specjalistycznych czasopismach medycznych, zaczely uka-
zywac sie kolejne artykuly nawiagzujace do zjawiska FAS i poszerzaja-
ce jego definigje. Sprzyjalo temu ujecie problemu w kategoriach syn-
dromu; kazda kolejna odkryta prawidlowo$§é w tym obszarze wiedzy
mogla stanowié jego element, utwierdzajac badaczy w przekonaniu,
ze trafili na ,,co§”.

3. Pierwsze wqtpliwosci wokotl diagnozy FAS

Pierwsze artykuly krytyczne wobec diagnozy FAS pojawily sie juz
w roku 1974, kilka miesiecy po ukazaniu sie pierwszych publikacji ba-
daczy z Seattle. Autorzy nawigzywali w nich do problematyki zwigza-
nej z definiowaniem przypadkéw ,chronicznego alkoholizmu”, pod-
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wazali fakt istnienia podobnego wzoru zaburzen w malej grupie ana-
lizowanych przypadkéw oraz wytykali autorom nierzetelnos¢ w gro-
madzeniu danych. Wkroétce rozgorzala debata na temat zasadnosci
odnoszenia sie wylgcznie do kwestii spozywanego alkoholu w miejsce
probleméw marginalizacji spolecznej, niedozywienia, niskiej jakosci
opieki prenatalnej. Watpliwoéci budzilo takze ignorowanie wplywu
innych substancji psychoaktywnych, ktéore mogty by¢ stosowane
w okresie cigzy. Szczegbélowe analizy dowodzily, ze uszkodzenia plodu
nie zaleza od dziennej dawki alkoholu spozywanego przez matke
w okresie ciazy, lecz sg skojarzone z faktem wystgpienia choroby al-
koholowej (Majewski 1981). To stanowisko zostalo zreszta wkrotce
zarzucone, poniewaz negatywne efekty dzialania alkoholu na pt6d
stwierdzano nie tylko w przypadku kobiet u ktérych zdiagnozowano
chorobe alkoholowa.

Skupienie uwagi wylacznie na alkoholu oraz wyizolowanie proble-
mu z wszelkich kontekstow nie-toksykologicznych spowodowalo, ze
ryzyko wystgpienia FAS zaczelo obejmowac potencjalnie kazdy przy-
padek spozywania jakakolwiek dawki alkoholu przez kobiety w ciazy.
Wyniki analiz, w ktérych poddawano kontroli takie czynniki, jak sta-
tus spoleczny i ekonomiczny matki, wskazywaly z kolei, ze przy po-
dobnym poziomie spozycia alkoholu (3 standardowe dawki alkoholu
dziennie, tj. 3x10-14g) diagnoza FAS zostala postawiona w przypadku
71% urodzen u kobiet o niskim statusie materialnym i 4,5% u kobiet
o wysokim statusie materialnym (Bingol i in. 1987). Co istotne, rézni-
ce i trudnosci w stworzeniu jednoznacznej i wiarygodnej definicji FAS
nie przyczynily sie do jej zdyskredytowania, lecz przeciwnie, dopro-
wadzily do jej ugruntowania (Armstrong 2003).

4. Ekspansja diagnozy FAS

Kolejna fala artykuléw poswieconych FAS pojawila sie na przelomie
lat 70. i 80. Co ciekawe, byly to opracowania nawigzujace do pierw-
szych doniesien na temat FAS, opublikowanych w czasopi$émie Lancet
przez czlonkow Seattle Team (Jones i wspolpracownicy). Ukazywaly
sie one glownie w lokalnych czasopismach medycznych i czasopismach
wydawanych przez towarzystwa poszczegélnych profesji medycznych.
Trafialy one glownie do praktykujacych lekarzy (Armstrong 2003).
Alarmistyczny ton doniesien oraz zmiana retoryki, z ,,alkoholizmu”
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na ,spozywanie alkoholu”, pogltebialy atmosfere ryzyka. W publika-
cjach stawiano teze, ze FAS jest jednym z gléwnych probleméw zdro-
wia publicznego, wiodaca przyczyng chordob psychicznych, lecz row-
niez ryzykiem zdrowotnym, ktéremu stosunkowo latwo mozna
zapobiegac.

Wiekszoé¢ doniesien bazowala na wynikach pochodzacych z ma-
lych, niereprezentatywnych préb, w zwigzku z czym ich wynikéw nie
mozna bylo uogélnia¢. Obszar problemu rozszerzal sie takze w miare,
jak coraz wiecej przedstawicieli rozmaitych specjalizacji medycznych
skupialo na nim swag uwage: FAS mdgl by¢ rozpoznawany na wiele
sposobdow, m.in. poprzez wystepowanie dysfunkcji watroby, dysplazji
tetnicy plucnej, deformacji linii papilarnych, anomalii kregéw szyj-
nych, deformacji krzywizny rogéwki, uszkodzen miesni. Wraz z poja-
wianiem sie kolejnych artykulow i komunikatéw z badan, wzrastala
znajomo$¢ FAS wérod lekarzy. W miare rozwoju badan nad FAS roz-
poznawano coraz wiecej cech typowych dla tej diagnozy, redefiniujac
i poszerzajac znacznie zakres zjawiska. FAS mogt od tej pory by¢ roz-
poznawany zarowno w przypadku malo istotnych cech fizycznych, jak
i powaznych nieprawidlowosci zdrowotnych, czesto na podstawie do-
wodow o watpliwej wartosSci naukowej. Takie okolicznoSci sprzyjaly
dyfuzji wiedzy o FAS i ekspansji definicji bazujacych na pierwotnym
rozpoznaniu syndromu (Armstrong 2003).

W roku 1978 Clarren i Smith wprowadzili termin FAE (Fetal Alco-
hol Effects) w celu opisania czeSciowego FAS. Badane przypadki nie
musialy odpowiada¢ kryteriom diagnostycznym FAS, lecz ex post uzna-
ne zostaly za narazone na wplyw alkoholu w okresie ciazy, co przy
wystepowaniu anomalii zdrowotnych wystarczato do stwierdzenia
FAE. Z powodu tych niescistoéci a takze naduzywania przez lekarzy
diagnozy FAE wobec dzieci pochodzacych z domniemanych rodzin al-
koholowych, ktore wykazywaly problemy z zachowaniem, z postugi-
wania sie terminem FAE stopniowo rezygnowano (Aase i in. 1995).

Diagnoza FAE zostala wyparta przez diagnoze FASD (Fetal Alco-
hol Syndrome Disorder). Nowy termin odnosil sie do sytuacji, gdy w ba-
danym przypadku potwierdzono fakt narazenia na alkohol w okresie
prenatalnym oraz stwierdzono wystepowanie jednej badz kilku wad
wrodzonych (ARBD - Alcohol-Related Birth Defects) oraz zaburzen
ukladu nerwowego (ARND - Alcohol-Related Neurodevelopmental
Disorders)®. Jak podaja autorzy opracowan medycznych, termin FASD
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nie jest uzywany jako nazwa jednostki chorobowej, lecz jako ,prak-
tyczny opis spektrum zaburzen zwigzanych z plodowsg ekspozycja na
alkohol” (Jadczak-Szumilo 2008). Diagnoza FASD zostala zaakcepto-
wana przez amerykanski Narodowy Instytut ds. Naduzywania Alko-
holu i Alkoholizmu, ktéry oficjalnie postuguje sie tym sformutowa-
niem, pomimo iz nie zostalo ono ujete sygnowanej przez Amerykanskie
Towarzystwo Psychiatryczne, popularnej klasyfikacji DSM-IV (Dia-
gnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) obejmujacej za-
burzenia psychiczne, w tym réwniez problemy alkoholowe.

Stosowanie diagnozy FASD znaczaco poszerzylo zakres problemu,
obejmujac nim dzieci, ktore nie rozwijaly sie prawidlowo, miaty trudno-
§ci w szkole, wykazywaly zaburzenia psychomotoryczne. W efekcie tego
nastapil gwaltowny wzrost liczby przypadkéw FASD w statystykach
medycznych a wraz z nim coraz bardziej wyrazne stalo sie zagrozenie
dla zdrowia publicznego. Jednak diagnozg o najszerszym zasiegu wsrod
definicji odnoszacych sie do problemu szkodliwego wplywu alkoholu na
plod jest tzw. pFAS — FAS niepelny (partly-FAS). Do stwierdzenia
jego obecnoéci wystarczy co najmniej jeden z objawéw FAS. Przyjecie
takiego stanowiska oznacza, ze potencjalnie kazde dziecko, ktorego
matka pila jakgkolwiek dawke alkoholu w okresie cigzy, moze by¢
obcigzone FAS.

® Amerykanski Narodowy Instytut ds. Probleméw Alkoholowych i Alkoholizmu
zajmujacy sie polityka alkoholowg (National Institute on Alcohol Abuse and Alco-
holism) definiuje FAS oraz FASD nastepujaco:

* Diagnoza FAS (Fetal Alcohol Syndrome) bazuje na trzech kryteriach:

- zaburzenia wzrostu

— szczegblne rodzaje znieksztalcen twarzy,

- zaburzenia rozwoju o$rodkowego uktadu nerwowego (OUN)

Potwierdzenie faktu spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy nie nalezy
do kryterium rozpoznawania FAS

* W zakresie rozpoznania FASD znajduje sie szereg kategorii diagnostycznych
zwigzanych z dzialaniem alkoholu na pt6éd, w tym m.in. ARBD i ARND:

*ABRD (Alcohol-Related Birth Defects — wady wrodzone spowodowane alkoho-
lem). Diagnoza ABRD obejmuje:

- potwierdzenie faktu spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy

- jedna lub wiecej wad wrodzonych: serca, koéci, nerek, wzroku lub stuchu

*ARND (Alcohol-Related Neurodevelopmental Disorders — Zaburzenia rozwoju
uktadu nerwowego) jest charakteryzowane przez:

— potwierdzenie faktu spozywania alkoholu przez matke w czasie cigzy

- zaburzenia rozwoju o§rodkowego ukiadu nerwowego (OUN), zaburzenia funkcji
poznawczych i behawioralnych (Zrddlo: http://pubs.niaaa.nih.gov/publications/
arh25-3/153-158. htm).
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Szeroka definicja FAS sprzyjala procesowi dyfuzji ryzyka, dopro-
wadzajac do wzrostu rangi problemu w opinii publicznej i mediach
oraz legitymizujgc stanowiska zwolennikow wprowadzenia nowych
rozwigzan ograniczajacych spozywanie alkoholu przez kobiety w cia-
zy. W efekcie powszechne rozumienie FAS zaczelo rozszerzaé sie od
postrzegania anomalii fizycznych (glownie cech antropomorficznych,
wygladu twarzy) w kierunku kojarzenia z grupami mniejszo$ciowy-
mi, stygmatyzacji, zaré6wno oséb podejrzewanych o FAS, jak i ich ma-
tek oraz kryminalizacji zjawiska (Golden 2005).

5. Ryzyko FAS

Préby oszacowania skali rozpowszechnienia FAS oraz okreslenia ry-
zyka zwigzanego z piciem alkoholu w okresie cigzy wpisujg sie w ob-
szar zagadnien definiowania ryzyka w perspektywie zdrowia publicz-
nego. Problematyka ryzyka zdecydowanie wkroczyla tu w latach
osiemdziesigtych XX wieku. Z analiz przeprowadzonych przez John-
Arne Skolbekkena wynika, iz w okresie od 1967 do 1991 roku liczba
artykutéw publikowanych w specjalistycznej prasie medycznej, ktére
wykorzystywaly kategorie ryzyka wzrosla osiemdziesieciokrotnie.
W okresie pierwszych pieciu lat analizowanych przez Skolbekkena,
ukazato sie ok. 1000 artykuléw, podczas gdy w ostatnich pieciu latach
— 80 000 artykutéw traktujacych o réznorodnych odmianach ryzyka
zdrowotnego (Skolbekken 1995).

Identyfikacji czynnikéw ryzyka na etapie tworzenia strategii zdro-
wotnych moze odpowiadaé definicja ryzyka jako efektu niewlasciwych
wyboréw jednostk, oraz prowadzonego przez nia stylu zycia. Progra-
my promocji zdrowia skupiajg sie woko6t zmiany zachowan a ich cele
mogg zostaé osiggniete dzieki podjeciu odpowiednich dzialan przez
jednostki. W ten sposob znosi sie potrzebe dzialan na poziomie insty-
tucjonalnym czy odwolywania sie do kategorii spolecznej odpowiedzial-
noéci za stan zdrowia badZ poziom §miertelnoSci w populacji (Higgs,
1998). Rola strategii promocji zdrowia jest de facto identyfikacja i kon-
trola czynnikéw ryzyka. Podstawa merytoryczng programéw promo-
¢ji zdrowia sg wyniki badan epidemiologicznych gwarantujace obiek-
tywno$c¢ danych i spelniajgce kryteria naukowosci; epidemiologia stala
sie osrodkiem, wokdl ktorego organizowane sg strategie i programy
zdrowia publicznego (Petersen 2000).
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W przypadku FAS braki danych epidemiologicznych oraz niedo-
stateczna wiarygodno§¢ statystyk medycznych sprawily, ze decyduja-
cy wplyw na rozwdj diagnozy mialy subiektywne oceny lekarzy. Byl to
poniekad krok wstecz w stosunku standardéw przyjetych w ochronie
zdrowia, bazujgcych na wiedzy uzyskanej dzieki stosowaniu nowocze-
snych narzedzi diagnostycznych i programoéw profilaktycznych. Dia-
gnoza FAS przypominala klasyczne XVIII-wieczne metody diagnozo-
wania ,przypadkéw niebezpiecznych”, opierajgce sie na arbitralnej,
osobistej ocenie lekarzy. Problem subiektywnosci, a tym samym pro-
blem btednej oceny dokonywanej kazdorazowo przez lekarza nie mogt
zostaé rozwigzany za pomocg odwolania sie do wiedzy bazujacej na
zagregowanych kategoriach obiektywnych analiz statystycznych, po-
niewaz nie istnialy dane, ktére moglyby stuzy¢ za ich podstawe. Jedy-
nym mozliwym sposobem kontroli problemu FAS bylo redefiniowanie
czynnikéw ryzyka, do postaci spozywania jakiejkolwiek dawki alko-
holu przez kobiety w okresie cigzy.

Podczas gdy czynniki ryzyka zostaly zawezone wylacznie do kwestii
alkoholu, czynniki spoleczne, ekonomiczne, kulturowe i polityczne
schodzily na dalszy plan lub byly pomijane. Dalsze analizy wykazaly
jednak, ze rozpowszechnienie FAS jest silnie skorelowane z czynni-
kami spoleczno-ekonomicznymi oraz $rodowiskowymi. W Stanach
Zjednoczonych, wspélczynnik urodzen z rozpoznaniem FAS pod ko-
niec lat 80. wahal sie od 0.9/10000 wsrod biatych mieszkancow USA,
przez 6/10000 wérod Afroamerykandow, do 29.9/10000 w spoleczno-
§ciach rdzennych Amerykanéw (Armstrong 2003). Uwarunkowania
spoteczno-kulturowe wpltywaly wtérnie na metode naukows. Lekarze
rozpoznawali FAS kierujac sie kryteriami spolecznymi i etnicznymi;
analizowane przypadki pochodzily ze spotecznosci, ktére zostaly wy-
selekcjonowane wczeéniej wlasnie ze wzgledu na potencjalne wyste-
powanie FAS. Wszelkie proby uogélniania wnioskow na populacje ge-
neralna byly w tym przypadku skazane na niepowodzenie.

6. FAS: miedzy medykalizacjq i moralnosciq

Analizujac rozwdj i popularno$é diagnozy FAS nalezy zwroéci¢ uwage,
ze w tym przypadku mamy do czynienia z dwoma krzyzujacymi sie,
silnie nacechowanymi moralnie zjawiskami: z jednej strony jest to
spozywanie alkoholu, z drugiej macierzynstwo i odpowiedzialno§é jed-



110 Michat Bujalski

nostkowa ulokowana po stronie ,nieodpowiedzialnej” matki. Jedno-
czesnie sg to obszary silnie zmedykalizowane, poddane spolecznej kon-
troli przez instytucje medyczne i agendy zdrowia publicznego.

Jak wspomniano na poczatku, przypadek FAS wpisuje sie w proces
medykalizacji probleméw spotecznych — definiowania problemoéw i uj-
mowania zagadnien nie-medycznych w kategoriach choroby i zabu-
rzen zdrowotnych. Medykalizacji zostaly poddane takie zjawiska jak
np. alkoholizm, szalenstwo, epilepsja, nadpobudliwo$é, zaburzenia
odzywiania (Conrad 1992). Medykalizacja stala sie w istocie narze-
dziem kontroli spolecznej. Peter Conrad wskazuje na jej trzy wymia-
ry: ideologie (przyjecie modelu medycznego definiujacego zachowania
w kategoriach choroby), informacje’ (wiedza lekarzy nabywana w trak-
cie praktyki medycznej stanowi zZrédlo informacji o problemie) oraz
technologie (leki, techniki przeprowadzania badan i zabiegéw medycz-
nych, genetyka) (Conrad 1979). Wszystkie trzy wymiary kontroli spo-
lecznej opisanych przez Conrada znajdujg zastosowanie w przypadku
FAS: ideologia (zgubne skutki uzywania alkoholu), informacja (wie-
dza dostarczana przez lekarzy-praktykow) i technologia (nowoczesne
techniki badania ptodu, ultrasonografia).

Zaburzenia zdrowotne sg tltumaczone w kategoriach indywidual-
nych postaw i wyboréw, a nie presji warunkéow spolecznych, ekono-
micznych, kulturowych, czy tez relacji dominacji i wladzy. Medykali-
zacja zjawiska opisanego jako FAS oznacza redefinicje problemoéow
ujmowanych wezesniej w kategoriach wykluczenia spolecznego, biedy
(trudnoéci w uczeniu, problemy rozwojowe dzieci, przestepczosc, bez-
robocie, bezdomnoéé ete.) do kategorii biomedycznych. W konsekwencji
procesy medykalizacji wyeliminowaly réznice miedzy cialem indywi-
dualnym a cialem spolecznym a takze przyczynily sie do redefinicji
tego, co spoleczne, w zjawiska o charakterze medycznym. ,Nowy”
projekt zdrowia publicznego (Lupton, Petersen 2000) kladzie nacisk
na dzialania indywidualne, wyrobienie nawykéw sluzacych bezpieczen-
stwu, kontroli mikro-racjonalnoSci dzialan na poziomie zycia codzien-
nego. Jego narzedziami sg edukacja i profilaktyka, ktore dostarczajg
wiedzy na temat szkodliwych zachowan i mozliwych zagrozen. Jed-
nostka zostala zobligowana do prowadzenia tzw. zdrowego stylu zycia,
regularnych kontroli zdrowia, myélenia w kategoriach health-conscio-

® Conrad posluguje sie w tym miejscu terminem collaboration.
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usness. W praktyce ,,zdrowotnosci” (healthization) pierwszenstwo majg
kwestie behawioralne i spoleczne odnoszace sie do zjawisk uprzednio
zmedykalizowanych (np. macierzynstwo, choroby serca, etc). Podczas
gdy medykalizacja kladzie nacisk na przyczyny biologiczne i medycz-
ne, ,,zdrowotno§¢” kladzie nacisk na kwestie zwigzane ze stylami zycia
i przyczyny lokujace sie na poziomie zachowan jednostki; o ile medy-
kalizacja zmienia to, co moralne, w to, co medyczne, o tyle ,,zdrowot-
no$¢” zamienia zdrowie w moralno§é (Conrad 1987).

W przypadku alkoholizmu, medykalizacja spowodowala zniesienie
kategorii moralnych przypisanych piciu alkoholu oraz traktowanie go
w kategorii choroby, jednak wraz z indywidualizacjg problemu — indy-
widualizacjg odpowiedzialnosci za zdrowie — zaczeto ponownie odno-
si¢ sie do kondycji moralnej pijacego: to, co nie poddaje sie zabiegom
medycznym, zostaje wyrazone w kategoriach moralnej dystynkcji
i opresji. Przedmiotem kontroli spolecznej stata sie jednostka, nie al-
kohol. W diagnozie FAS, odpowiedzialno§¢ za zaistnialg sytuacje spa-
da na matke w postaci odpowiedzialnosci indywidualnej. Poprzez ulo-
kowanie zrédia problemu w jednostce, szkody zdrowotne dziecka
zostaly przypisane defektowi moralnemu matki, a nie jej Srodowisku
czy niekorzystnemu polozeniu spolecznemu.

Podsumowanie

Problem FAS wykracza poza domene medycyny. Ujecie problemu w ka-
tegoriach biomedycznych, przy pominieciu istotnych kwestii spotecz-
no-ekonomicznych, jest sposobem na ominiecie drazliwych kwestii
politycznych. Dzieci pochodzace z rodzin o ustabilizowanej sytuacji
materialnej sg chronione na kazdym etapie rozwoju i poddawane skru-
pulatnej kontroli medycznej, ktorej dzieci z klas nizszych sa czesto
pozbawione. Podobnie, to kobiety z klasy $redniej nalezg do grupy
konsumentéw nowoczesnych technologii medycznych: inzynierii ge-
netycznej, chirurgii prenatalne;j.

W diagnozie FAS, odpowiedzialno$¢ za zaistnialg sytuacje spada
na osobe matki, w postaci odpowiedzialnoéci indywidualnej o wyraz-
nym zabarwieniu moralnym. Jednak zachowania jednostek nie sg
prosta konsekwencja indywidualnych wyboréw: picie alkoholu jest
fenomenem spoleczno-kulturowym, nie ograniczajgcym sie do cech
indywidualnych i niekoniecznie racjonalnym. Podobnie, ryzyko wy-
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stgpienia okres§lonych szkéd w populacji nie jest przypadkowe, a zycie
w atmosferze ryzyka nie jest przedmiotem wyboru racjonalnie dziala-
jacego aktora ani kwestig samokontroli.

Poprzez ulokowanie zrédta problemu w jednostce, szkody zdrowotne
zostaly przypisane defektowi moralnemu matki, a nie wplywom §ro-
dowiskowym czy niekorzystnemu polozeniu spotecznemu. Za taki stan
wiedzy odpowiedzialni sg takze przedstawiciele §wiata nauki, tworza-
cy wyizolowane od wplywu czynnikéw ,,zewnetrznych”, bio-norma-
tywne definicje FAS. W tym miejscu warto przywotaé wyniki analiz
»antropologii laboratorium” Brunona Latoura, ktéry wskazuje, iz od-
niesienia do rzeczywistoSci ,,zewnetrznej”, w tym realnych i znacza-
cych czynnikéw spolecznych, ekonomicznych czy kulturowych, sg nie-
istotne z punktu widzenia laboratorium badawczego (Latour 1987).

Trudnoéci z jednoznacznym zdefiniowaniem FAS/FASD a co za tym
idzie — obiektywizacjg diagnozy powoduja, ze nie znajduje sie ona na
liscie Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb ICD-10. Zdecydowana
wiekszo$¢ analiz dotyczacych FAS pochodzi z matych, niekontrolowa-
nych badan klinicznych. Niektére markery uznane za potwierdzenie
wystepowania FAS nie musza w rzeczywistoSci oznaczaé jego obecno-
§ci w analizowanym przypadku, np. zaburzenia psychiczne, op6znie-
nie rozwoju, problemy z abstrakcyjnym mys$leniem, etc. Na wystapie-
nie zaburzen uznanych za objawy wtorne FAS ma wplyw érodowisko
i spos6b postepowania z dzieckiem. Brak zunifikowanych narzedzi
diagnostycznych oraz niedostatek badan na temat wystepowania symp-
tomoéw FAS w populacji generalnej stanowi przyklad granicy racjo-
nalno$ci naukowej w obszarze zdrowia publicznego i profilaktyki zdro-
wotne;j.

Historia FAS pokazuje, ze wiedza naukowa moze by¢ wykorzysty-
wana nie tylko po to, by wyjaéni¢ rzeczywistosc, lecz takze by jg wy-
twarzaé, normalizowaé i kontrolowaé. Fakty naukowe $wiadczace prze-
ciw obowigzujacej moralnoSci zostajg zignorowane; w literaturze
medycznej niewiele jest przyktadow pozytywnych efektéw picia alko-
holu przez kobiety w cigzy, pomimo ze niektoére badania wskazujg na
mniejsze prawdopodobienstwo wystgpienia problemoéw z zachowaniem,
probleméw emocjonalnych, nadpobudliwo$ci u dzieci matek spozywa-
jacych matle ilo§ci alkoholu (Kelly, Sacker, Gray et al., 2008). Przyna-
lezno§¢ do moralnej wiekszoSci zapewnia poczucie consensusu. ,,Oczy-
wistos$¢” reakgji, brak innej, konkurencyjnej perspektywy, abstrakcyjny
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autorytet ,spoleczenstwa” legitymizuje wszelkie dzialania prowadza-
ce do jego rozwigzania (Gusfield 1976). Moralnoéé i postawy Swiato-
pogladowe towarzyszace procesowi wytwarzania wiedzy eksperckiej
wplywaja nie tylko na efekt badah naukowych, ale takze na (nie)obec-
no$¢ innych stanowisk w dyskursie naukowym. Kwestie §wiatopogla-
dowe rzutuja na przedmiot badania i przyczyniaja sie do jego redefini-
¢ji: problemem stala sie jednostka, nie alkohol. Obarczenie jednostki
konsekwencjami ,,ztego prowadzenia” i ,braku odpowiedzialno$ci”
oznacza jednocze$nie zmiane postrzegania alkoholu jako zwyczajnego
przedmiotu konsumpgji, ktéry zajal miejsce niebezpiecznej substan-
¢ji, regulowanej odpowiednig polityka.

Michat Bujalski
Literatura

Aase J.M. i in., 1995, ,Do we need the term FAE?”, Pediatrics, Nr 95,
s. 428-430.

Abel E., 2001, ,,Gin Lane: Did Hogarth know abort Fetal Alcohol Syndro-
me?”, Alcohol & Alcoholism, Nr 36, 2, s. 131-134.

Armstrong E.A., 1998, ,Diagnosing moral disorder: the discovery and
Evolution of fetal alcohol syndrome”, Social Science and Medicine,
Nr 47, 12, s. 2025-2042.

Armstrong E.A., 2003, Conceiving risk, bearing responsibility: fetal alco-
hol syndrome & the diagnosis of moral disorder, Baltimore: John Hop-
kins University Press.

Bingol, N. i in., 1987, ,The influence of socioeconomic factors on the oc-
currence of fetal alcohol syndrome”, Advances in Alcohol and Sub-
stance Abuse, 6, s. 105-118.

Conrad P., 1979, , Types of medical social control”, Sociology of Health
and Illness, 1, s. 1-11.

Conrad P., 1987, ,,Wellness in the workplace. Potentials and pitfalls of
worksite health promotion”, Milbank Quarterly, 65, s. 255-275.

Conrad P., 1992, ,, Medicalization and Social Control”, Annual Review of
Sociology, 18, s. 209-232.

Conrad P., Schneider J.W., 1992, Deviance and medicalization: From bad-
ness to sickness, Philadephia: Temple University Press.

Friedson E., 1970, Profession of medicine: a study in the sociology of ap-
plied knowledge, Chicago : University of Chicago Press.

Golden J., 2005, Message in a Bottle: The Making of Fetal Alcohol Syndro-
me, Cambridge, Massachusetts: Harvard University Press, s. 106-107.

Gusfield J., 1976, , The literary rhetoric of science: comedy and pathos in



114 Michal Bujalski

drinking driver research”, American Sociological Review Nr 41, s. 16-34.

Gusfield J., 1981, The Culture of Public Problem. drinking-driving and
the symbolic order, Chicago: The University of Chicago Press.

Higgs P., 1998, , The reconceptualization of citizenship”, w: Scambler,
G., Higgs, P. (ed.), Modernity, health and medicine. Medical sociology
towards 2000, London, s. 182-183.

llich 1., 1975, Medical Nemesis: The Expropriation of Health, London:
Calder and Boyars.

Jadczak-Szumilo T., 2008, ,,Neuropsychologiczny profil dziecka z FASD”,
Parpamedia, Warszawa.

Jones K. L., Smith D. W., 1973a ,, Recognition of the fetal alcohol syndro-
me in early infancy”, The Lancet, Nr 836, s. 999-1001.

Jones K.L., et. al., 1973b, ,,Pattern of malformation in offspring of chro-
nic alcoholic mothers”, The Lancet , Nr 815, s. 1267-1271.

Jones K.L., Smith D.W., 1974, , Offspring of chronic alcoholic women (re-
ply to letter to the editor)”,. The Lancet. Nr 876, 349.

Kelly Y., et. al., 2009, , Light drinking in pregnancy, a risk for behavioral
problems and cognitive deficits at 3 years of age?”, International Jour-
nal of Epidemiology, Nr 8, s. 129-140.

Lemoine P., Harousseau H., Borteryu J.P., Menuet, J.C., 1968, ,, Les en-
fants de parents alcooliques: anomalies observees a propos de 127 cas”,
Quest Medical, Nr 21, s. 476-482.

Latour B., 1987, Science in Action, Cambridge: Harvard University Press.

Lupton D., Petersen A., 2000, The new public health. Health and self in
the age of risk, Sage, London.

Majewski, F., 1981, ,,Alcohol embryopathy: some facts and speculations
about pathogenesis”, Neurobehavioral Toxicology and Teratology, Nr 3,
s. 129-144.

Petersen A., 2000, ,Risk Governance and the New Public Health”, w: Pe-
tersen, A., Bunton, R., Routledge (ed.), Foucault, health and medicine,
London.

Skolbekken J.A., 1995, ,The Risk Epidemic in Medical Journals”, Social
Science and Medicine, Nr 40, s. 291-305.

Sournia J.C., 1990, A History of Alcoholism, Cambridge, Massachusetts.

Zola I.K., 1972, , Medicine as an Institution of Social Control: The Medi-
calizing of Society”, Sociological Review, Nr 20, s. 487-504.

Zrbdia internetowe

Matgorzata Goslinska, Elzbieta Cichocka, ,,Noworodki z promilami”, Portal
Gazeta Wyborcza http://wyborcza.pl/1,87648,4484842. html.

,Fascynujgce dzieci”, Magdalena Mol rozmawia z M. Klecka, http://lu-
dziesektora.ngo.pl/ludziesektora/476517.html.



Meandry wiedzy eksperckiej 115

,Ciagza bez alkoholu”, http://www.ciazabezalkoholu.pl/fas.html.

,Co trzecia kobieta w ciazy pije alkohol”, Portal Rzeczpospolita http://
www.rp.pl/artykul/73881.html.

Warren K.R., Foudin, L.L., ,, Alcohol-Related Birth Defects, The Past,
Present and Future”, http://pubs.niaaa.nih.gov/publications/arh25-3/
153-158.htm.

International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems 10th Revision (ICD-10), http://apps.who.int/classifications/
apps/icd/icd10online/.



