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Praxisbeskrivning — underlag till SBU
Inledning

Socialstyrelsen har sammanstillt denna praxisbeskrivning som underlag till SBU
for regeringsuppdraget att granska metoder for diagnostik, fordldra- eller famil-
jestdd samt barnhabilitering avseende alkohol-och drogskadade barn
(S2015/04673/FST (delvis)). Underlaget beskriver rddande svensk praxis for
identifiering av barn med FAS/FASD, utredning, habilitering och familje-och
foréldrastod. Underlaget beskriver ocksé rddande praxis i Danmark och Norge
samt hur arbetet kring FAS/FASD samordnas fran nationell niva i Australien,
Kanada och USA. Beskrivningen baseras framst pa kunskap som har utvecklats
inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag att leda, samordna och stimulera till ett
nationellt utvecklingsarbete av stdd till barn i familjer med missbruk, psykisk
sjukdom, psykisk funktionsnedséttning eller déar vald forekommer
(S2011/6353/FST). Underlaget har sammanstéllts av Susanne Zetterquist, Marie
Nyman, Ann-Britt Thulin och Birgitta Norstedt Wikner alla utredare pa Social-
styrelsen. Ansvariga enhetschefer har varit Anders Fejer och Annika Oquist. Un-
derlaget 6verlamnades till SBU 2016-03-11.

Forekomsten av FAS/FASD

Den sanna forekomsten av fetalt alkoholsyndrom (FAS) fetal alkoholsspektrum-
storning (FASD) i befolkningen &ar svarskattad. I USA och delar av Vasteuropa
uppskattas prevalensen av FAS till 27 fall per 1000 fodda barn och prevalensen
av FASD till 2-5 procent bland yngre skolbarn [1]. I en norsk studie fran 1985
uppskattades forekomsten av barn med FAS till 0,51 per 1000 fodda [2]. I en
stortingsmelding (vitbok/policydokument) ar 2013 uppskattades antalet barn
som f6ds med FAS vara mellan 60 och 120 barn per ar [3], vilket blir 1-2 per
1000 fodda.! I Kanada, som under ménga &r uppmérksammat dessa barn, upp-
skattas prevalensen till en procent [4]. En svensk studie fran 1979 uppskattade
forekomsten av FAS i Sverige till 1,7 barn per 1000 fodda [5].

Antalet barn som fods med négon form av alkoholrelaterade fosterskador,
FASD, uppskattas vara fyra-fem génger hogre én FAS-prevalensen [6]. Ménga
kvinnor slutar dricka alkohol nér de upptécker att de dr gravida men dé en gravi-
ditet ofta konstateras forst efter femte till sjunde graviditetsveckan riskerar

! Det fods ca 60 000 barn/ar i Norge (senaste 10 dren).
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manga foster att exponeras for alkohol under tidig graviditet innan kvinnan sjilv
vet att hon dr gravid.

I Sverige fods 110 000 — 115 000 barn varje ar. Om den skattade prevalensen
pa 1,7 promille stimmer betyder det att cirka 100-200 barn per ar skulle upp-
fylla kriterierna for diagnosen FAS och att mellan 400 till 1 000 barn &rligen
fods med ldgre grader av alkoholrelaterade skador. Den skattade prevalensen av
FAS kan jamforas med att under perioden 2006-2013 rapporterades ca 30 perso-
ner per ar (totalt 235 personer) ha fitt diagnosen FAS (se vidare nedan).

Registerstudie - Alkoholrelaterade fosterskador

Socialstyrelsen undersokte 1 en registerstudie hur manga gravida kvinnor och
barn som fick ndgon alkohol- eller narkotikarelaterad diagnoskod (ICD-10) % per
ar, under perioden 2006-2013.3 Registerstudien visar att det finns en regional
variation i diagnostiseringen.

Storst regional variation uppvisar Vdrd av blivande moder for (misstdnkt)
skada pa fostret pd grund av alkoholmissbruk hos modern (kod 035.4). Total
hade 71 diagnoser rapporterats in till Medicinska fodelseregistret (MFR) under
perioden, varav 54 inrapporterats frin Stockholm. Till patientregistret (PAR)
hade totalt 62 diagnoser rapporterats, varav 43 fran Stockholm.

Under perioden fick sammanlagt 235 unika personer diagnosen Fetalt alko-
holsyndrom, FAS (kod Q86.0). Mer dn hilften, 60 procent, fick diagnosen nir de
var 10 ar eller dldre och hélften av personerna dr fédda i Sverige. De regionala
skillnaderna &r stora dven hir, 61 diagnoser sattes i Véstra Gotalandsregionen,
26 i region Skane och 32 i Stockholms léns landsting. Néstan hélften av FAS di-
agnoserna inrapporterades fran verksamhetsomradet Barn- och ungdomsmedi-
cinsk vérd.

Svenska rekommendationer och kunskapsstod om
alkoholbruk under graviditet

I Livsmedelsverket kostrad for gravida dr rekommendationen att avstd fran alko-
hol under graviditeten [7].

Socialstyrelsens nationella riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder re-
kommenderar att hilso- och sjukvarden bor erbjuda radgivande samtal till gra-
vida som brukar alkohol (prioritet 2) och till fordldrar eller andra vardnadshavare
med riskbruk av alkohol som har spad- eller smabarn (prioritet 3) [8]. Folkhélso-
myndigheten har inga direkta rekommendationer men det finns en végled-
ning/kunskapsstdd som stéd for barnmorskor i deras samtal om alkohol med bli-
vande foréldrar [9]. Det finns ocksa ett kunskapsstod om kvalitetssékring av

2 ICD-koder ir en statistisk klassifikation, dvs. ett system for att pa ett meningsfullt sitt gruppera sjukdomar och d6ds-
orsaker for oversiktliga statistiska sammanstéllningar och analyser ICD-10 &r den tionde revisionen av The Internat-
ional Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems.

3 Registeruttag gjordes i medicinska fodelseregistret (MFR) och patientregistret (PAR) av samtliga alkohol- och narko-
tikarelaterade diagnoskoder, arligen under de senaste atta aren. For att fa antal unika personer gjordes en avstimning
mellan registren. Om en person/kod fanns i bada registren gavs det medicinska fodelseregistret “foretrade” och perso-
nen filtrerades bort i patientregistret. For barnen sparades forsta vardtillfillet under hela tidsperioden for att rdkna
unika personer. Fér modrarna sparades ett vardtillfille per ar.
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modrahdlsovardens arbete for att fraimja en alkoholfri graviditet [10] och en kun-
skapssammanstillning av forskningen kring alkohol, graviditet och barns ut-
veckling [11].

Yrkesforetriddare fran modrahdlsovarden har tagit fram ett kunskapsstod for
modrahélsovarden som bland annat tar upp hur barnmorskor kan arbeta med al-
koholfragan [12].

Hur barn med misstinkt FAS/FASD identifieras och utreds
idag
Som framgar av registerstudien som beskrivs ovan ér det f4 barn som diagnosti-

seras med FAS, nagra motsvarande siffror for FASD finns inte d& det inte dr en
ICD-10 diagnos.

Identifiering

Den svenska mddra-, barnhélsovarden och elevhélsan dr verksamheter som nar i
det ndrmaste alla blivande modrar, fordldrar och barn i Sverige. Det finns idag
forutséttningar for att identifiera barn som riskerar att fa eller har fetala alkohol-
skador genom att

* mddrahidlsovarden screenar for att identifiera gravida som brukar alkohol

* barn med utvecklingsavvikelser eller inldrningssvarigheter, oavsett
bakomliggande orsak, identifieras inom barnhdlsovéarden/forskolan och
elevhélsan/skolan.

Modrahdlsovard

Samtliga landsting/regioner anvénder idag instrumentet AUDIT (Alcohol Use
Disorders Identification Test) [13] for att identifiera skadliga alkoholvanor fore
graviditeten. Totalt screenades 92,6 % gravida med AUDIT (forlosta 2014), vil-
ket ar en 6kning fran 2013 (90,6 %) [14].

AUDIT ér ett formulér som innehaller fragor om kvinnans alkoholvanor éret
innan graviditeten. Svaren poédngsitts och summeras sedan fran 0-40 poing.
AUDIT-poéng mellan 6-9 kan tyda pa ett riskbruk av alkohol, medan 10 poing
eller mer kan tyda pa en 6kad risk for missbruk [9].

Time Line Follow Back (TLFB) &r en metod for att mer systematisk ga ige-
nom kvinnans alkoholkonsumtion under de senaste veckorna och dirigenom be-
doma fostrets exponering for alkohol [9, 13]. Anvidndningen av TLFB rapporte-
ras inte, s& det dr inte ként i vilken utstrdckning metoden anvinds inom
modrahédlsovarden.

Stodet till gravida som identifieras genom screening och uppfoljningen av de-
ras barn ser olika ut over landet. En svensk studie visar att modrahilsovarden pa
manga stillen erbjuder ett utdkat vardprogram for dem med ett problematiskt
bruk. Studien visar ocksa att ungefér hilften av de tillfradgade modravardsenhet-
erna har rutiner kring samordning med socialtjdnsten och néstan tva tredjedelar
har rutiner for samordning med barnhélsovéarden [15].

Pé nagra stillen i landet finns specialistmottagningar for blivande och ny-
blivna mddrar med missbruksproblematik och deras barn. Exempelvis finns det i

3(13)



Underlag till SBU
SOCIALSTYRELSEN 2016-03-11 Dnr. 10.5-23295/2015

Malmé, Goteborg och Stockholm mottagningar (se beskrivning av verksamhet-
erna under rubriken foréldrastod).

Barnhdlsovard/Férskola

Barnhélsovérden identifierar utvecklingsforseningar och utvecklingsavvikelser
genom den hdlsodvervakning och utvecklingsbeddmning som gors inom ramen
for barnhilsovérdsprogrammet. Genom att kartldgga orsakerna till avvikelserna
kan barnhélsovérden se till att barnet och familjen far den hjilp och det stod som
de behdver [16]. Vid behov remitteras barnet for vidare utredning pé specialist-
mottagning. Vid hilsobestken ingar dven att samtala med foréldrarna om deras
alkoholvanor och attityder [17].

Barnhélsovardens nationella program bestar av universella insatser till alla
och riktade insatser till alla vid behov. Just nu infors ett nytt barnhilsovardspro-
gram som innehaller 12 hilsobesok. Majoriteten av besoken (nio) sker under
barnets forsta 18 manader, dérefter dr det ungefir ett besok arligen, det sista vid
fem ars alder. Vid behov utokas antalet hdlsobesok [17]. Nar barnet borjar for-
skoleklass tar elevhélsan over.

Elevhdlsa/Skola

Skolan ska enligt skollagen (2010:800) se till att alla elever sa langt som mojligt
utvecklas enligt utbildningens mal och ar skyldig att utreda behovet av stdéd och
anpassning for elever som inte nar eller riskerar att inte nd malen. Elevhilsan
omfattar medicinska, psykologiska, psykosociala och specialpedagogiska insat-
ser och kan pé rektors uppdrag utreda orsaker till inldrningsproblem. Vid behov
remitteras eleven for vidare utredning pé specialistmottagning.

Elevhilsan ska erbjuda alla elever minst tre hdlsobesok under grundskoletiden
och minst ett i gymnasieskolan. Elever i sameskolan ska erbjudas minst tva hél-
sobesok. Dessa besok innefattar allménna hilsokontroller. Besoken i grundsko-
lan ska vara jamnt fordelade under skoltiden och det forsta fir géras under ut-
bildningen i forskoleklassen (2 kap. 27 § skollagen). Utdver hilsobesoken ska
eleven dessutom erbjudas syn- och horselundersdkning och andra begransade
hilsokontroller (2 kap. 27 § skollagen). Det kan innebéra att en elev far extra
undersokningar av syn och horsel om det finns misstanke om en syn- eller hor-
selnedséttning. Andra begransade hélsokontroller kan vara uppfoljningar av pro-
blem som har identifierats vid de ordinarie hélsobesdken. De regelbundna hilso-
besoken ger mdjlighet till en sammanfattande bedomning av elevens
hilsotillstdnd och utveckling.

Utredning

Det finns ingen samlad struktur eller organisation inom hélso- och sjukvéarden
och socialtjinsten for utredning av barn med misstankt FAS/FASD, men barn
med utvecklingsavvikelser utreds vanligtvis pa barnldkarmottagningar, barn- och
ungdomspsykiatriska, barnneurologiska mottagningar eller motsvarande.

Det finns exempel pé verksamheter dér man forsdker bygga upp en samlad
kompetens kring utredning av barn med misstinkt FAS/FASD. Ett dr Utveckl-
ingsneurologiska enheten (UNE) pa Skaraborgs sjukhus i Véstragotalandsreg-
ionen, ett annat Rosenlunds barnhélsovirdsteam. Utvecklingsneurologiska en-
heten (UNE) pa Skaraborgs sjukhus &r en verksamhet i Sverige som har stor
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erfarenhet av att utreda barn med den hér problematiken. UNE har ett team med
pedagogisk, administrativ, psykologisk och medicinsk kompetens med ansvar
for kvaliteten av medicinsk behandling och utredning jamte utbildning, forsk-
ning och utveckling for ADHD. I huvudsak utfors utredning och behandling/ha-
bilitering. Rosenlunds barnhdlsovardsteam foljer och stddjer man barnets psyko-
motoriska och sociala utveckling enligt sdrskilda riktlinjer, vid behov av
utredning finns ett samarbete med neurologmottagningen pa Sachsska barn- och
ungdomssjukhuset, det finns dven ett neuropsykiatriskt utredningsteam.

Habilitering som ges barn med FAS/FASD idag

Barn med FAS riknas inte till de grupper som har rétt till stod enligt lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) och erbjuds
inte heller alltid stod enligt socialtjdnstlagen (2001:453).

Ar 2013 gjorde FAS-foreningen* en liten enkitundersdkning bland sina med-
lemmar om forekomsten av insatser enligt LSS till alkoholskadade barn. Av re-
sultatet framgér att ménga barn hade flera samtidiga diagnoser, forutom FAS
dven ADHD och Aspergers syndrom. Darmed var det ockséd manga som beviljats
LSS-insatser. Nagra hade samtidiga insatser enligt socialtjdnstlagen, utdver fa-
miljeplacering. Ett fall fran studien visar lite av problematiken kring stodinsatser
till FAS-barn. Nar Aspergerdiagnosen togs bort, efter en férnyad utredning for
ett av barnen med flera diagnoser, férsvann ocksa rétten till LSS-insats. Barnets
behov var dock desamma.

Familje- och forildrastod som ges idag

I regeringens nationella strategi for ett utvecklat fordldrastdd definieras fordldra-
stod som en aktivitet som ger fordldrar kunskap om barns hilsa, emotionella,
kognitiva samt sociala utveckling och/eller starker foréldrars sociala nitverk”
Med forédldrar menas var och en som ér vardnadshavare till barnet eller annan
vuxen som barnet varaktigt bor med [18].

Foraldrastod kan ges pé olika nivaer — universellt, selektivt och indikerat —
och i olika former. Universellt fordldrastdd erbjuds till alla (t.ex. fordldragrupper
inom modra- och barnhélsovarden, studiecirklar for fordldrar, fordldraméten pa
olika teman i forskola/skola, universella foraldrastédsprogram) medan selektivt
och indikerat forédldrastdd erbjuds till vissa. Exempel pé selektiva stodatgérder
kan vara fordldrastodsprogram for fordldrar med beteendeproblem, stodtelefon
etc. Stodatgirder pa indikerad niva kan vara individuella rad- och stodsamtal etc
[18].

Av grundmaterialet i Socialstyrelsens kartldggning av hélso- och sjukvardens
fordldrastod (17) framgar att nir fordldrar har samspels-, anknytnings- eller re-
lationssvarigheter dr det inom barnhilsovarden endast 37 procent (7 av 19 sva-
rande) som erbjuder samspelsstdd vid fler dn hdlften av mottagningarna/verk-
samheterna (18). Inom barn- och ungdomspsykiatrin &r andelen av svarande
mottagningar som erbjuder samspelsstod 67 procent (10 av 15 svarande) [19,
20]. Négra exempel pa fordldrastdd eller samspelsstod som erbjuds anges inte.

* Intresseforening for fordldrar till barn med alkoholrelaterade fosterskador.
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I samma studie uppges att médravardens verksamheter i stor utstrackning har
utokade vardprogram eller motsvarande for gravida kvinnor med problematiskt
bruk. Diaremot forefaller beredskapen for att hantera blivande fader/partners med
problematiskt bruk betydligt mer bristféllig. En generell slutsats ar att barnhélso-
varden har mindre fokus pa problematiskt bruk jamfort med mddrahilsovarden,
da det bland annat &r mindre vanligt med skriftliga vrdprogram for individer
med problematiskt bruk inom barnhilsovérden &n inom modrahilsovérden [15].

Exempel pa stod som erbjuds i Sverige

I huvudsak har vi funnit verksamheter inom mdédrahédlsovarden som erbjuder ett
utvidgat fordldra-/familjestdd vilka har till syfte att:

 forhindra alkohol- och drogrelaterade skador pa fostret
* identifiera familjer som behover extra stod
* tidigt identifiera barn i riskzon

Néagon verksamhet som erbjuder riktat (selektivt eller indikerat) stod till foréld-
rar/familjer till barn med prenatal alkoholskada (FASD) har inte identifierats.

Nedan beskrivs ett antal verksamheter som erbjuder familje- och/eller forild-
rastod till gravida och modrar med alkoholproblematik eller dar familjen har en
mer komplex problematik dér beroendeproblematiken endast ar en del.

Stockholm - Rosenlunds modra- och barnhdlsovdrdsteam

Ett projekt for att na gravida kvinnor med missbruk startade 1980. Det perma-
nentades 1985 under namnet Familjesociala mottagningen som en tvarprofess-
ionell specialistmddravard med hela ldnet som upptagningsomrade. Mottag-
ningen tillhérde beroendecentrum i Stockholms 1én och fanns pa Karolinska/
Huddinge Sjukhus. Verksamheten omorganiserades 2011 och flyttades till Ro-
senlunds sjukhus under namnet Rosenlunds mddravéardsteam med samma inrikt-
ning och upptagningsomride. Verksamheten utdkades 2014 med ett barnhilso-
vardsteam som erbjuder specialiserad, utokad och individuellt anpassad
barnhélsovard under barnets forsta sju manader. Verksamheten kan &ven erbjuda
uppfoljning upp till skoldldern [21].

Goteborg — Modra- och Barnhdlsovdrdsteamet i Haga

Sedan 2007 driver primédrvérden i Goteborg tillsammans med primérvérden i
sO0dra Bohuslén i néra samverkan med Beroendekliniken pa Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset (SU) en resursenhet, Mddra-Barnhélsovardsteamet i Haga
(MBHVteamet). Verksamheten riktar sig till gravida kvinnor med aktuell eller
tidigare missbruks-/beroendeproblematik och deras barn. Syftet med verksam-
heten é&r att tillvarata det vintade/nyfodda barnets ritt och mojlighet att inte ut-
séttas for fara och komplikationer pa grund av missbruk hos den gravida kvin-
nan, stddja kvinnan att ta sig ur ett missbruk och till fortsatt drogfrihet samt
verka for ett forbéttrat omhéndertagande av gravida kvinnor och nyblivna mam-
mor med missbruks-/beroendeproblem och deras barn. Enheten har dven i upp-
drag att vara ett kunskapscentrum och fungera som konsult och handledare for
personal verksamma inom modra- och barnhélsovéarden i Géteborg och Sodra
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Bohuslédn. Verksamheten riktar sig dven till andra f6r kvinnan, barnet och famil-
jen angeldgna verksamheter under graviditet, férlossning och spadbarnstid som
t.ex. socialtjanst och SU:s obstetrikenheter [22].

Malmé — Ambulatoriegruppen och ALHVA

I ett tjugotal ar erbjod Malmo stad, fram till 2014, missbrukande kvinnor drogfti
institutionsvérd vid Sofia behandlingshem. Tio platser fanns och gravida kvinnor
hade foretrdde. Under aren hade institutionen ett nira samarbete med Ambulato-
riegruppen i Malmo. Ambulatoriegruppen finns kvar och drivs av sjukvarden i
Region Skéne och socialtjédnsten i Malmo. Har samverkar barnmorska, ldkare,
socialtjdnst, barnhélsovard med flera i ett nidtverk kring gravida kvinnor med
missbruksproblematik. Mélet dr att inga barn skall fodas skadade till foljd av
moderns missbruk samt arbeta for att man skall klara fordldraskapet pé lang sikt,
sé att barn inte tvingas skiljas fran sina fordldrar. Genom Ambulatoriet far kvin-
nan snabb kontakt med en barnmorska med kunskaper om missbruk och dess
konsekvenser samt dven kontakt med socialtjansten om sa skulle behovas.

I Malmd pégér ocksé sedan 1999 ett samverkansarbete mellan Malmé stad
och hélso- och sjukvarden avseende barn och foraldrar dér den vuxne har psy-
kisk ohélsa [23]. Arbetet syftar till att utveckla samverkan och metoder i arbetet
med barnfamiljer. Medverkande verksamheter 4r mddra- och barnhélsovérd, so-
cialtjénst, barn- och vuxenpsykiatri. Verksamheten ALHV A (projektstod med
ANDT-medel fran Folkhidlsomyndigheten de forsta ren) har sin bakgrund i
denna samverkan, men riktar sig specifikt till familjer med spida och smabarn.
Foréldrarna till dessa har psykisk ohdlsa med inte sdllan 6verlappande svarig-
heter som beroendeproblem och vald i familjen. ALHVA bygger pad hembaserat
arbete med mélet att tidiga insatser i familjen gor det mojligt att utvidga forald-
raformagan s att den tillsammans med kompletterande stod blir tillrdcklig for en
positiv utveckling hos barnet [24].

Iakttagelser fran klinisk verksamhet

Vid ett seminarium som anordnades av Socialstyrelsen 2013 med foretrddare for
mddra- och barnhilsovérd samt socialtjénst diskuterades hur man ska fanga upp
barn som exponerats for storre méngder alkohol under fostertiden och vad det
finns for stod for utredning, bedémning och diagnostik. Ett genomgaende pro-
blem som lyftes var att barnen inte fér rétt diagnos och dérmed inte heller ratt
stod. Det framfordes att det behdvs ett nationellt vardprogram eller nationella
riktlinjer p&4 omradet. Vidare framfordes att det behdvs FAS-klinker/ kompetens-
centrum dit barn kan remitteras for utredning och diagnostik. Uppfattningen var
att man behover bygga upp en samlad kompetens och kunskapsbas pa nagra or-
ter eftersom det inte finns underlag for att utveckla denna specifika kompetens
over hela landet.

Modjliga forklaringar till den ldga forekomsten av FAS-diagnostiserade:
Den ldga diagnostiseringen av FAS diskuterades ocksa vid seminariet. En ténk-
bar forklaring som lyftes av deltagarna var att det dr svart att stélla diagnosen. I
den ordinarie sjukvarden och pa barnhélsovéardscentralerna vet man inte vad man
ska leta efter. En annan mojlig forklaring som framfordes var att man forvéxlar
FAS med ADHD, eftersom alkoholskadorna pé hjdrnan ger ADHD-liknande
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symptom, till exempel hyperaktivitet och koncentrationssvarigheter. Barnen kan
ocksa fa andra symtomdiagnoser, till exempel utvecklingsstérning, dar den un-
derliggande orsaken kan vara alkoholexponering under graviditet. Ytterligare en
bidragande orsak till den laga forekomsten av FAS-diagnoser som lyftes var av-
saknaden av tvérprofessionell uppfoljning av barnen. Deltagarna menade att de
barn som man vet har blivit exponerade for alkohol under fosterperioden inte
foljs upp i enlighet med basta tillgéngliga kunskap om denna problematik.

Nya riskgrupper:

Under diskussionerna ndimndes en ny grupp av kvinnor som kan riskera att expo-
nera foster for alkohol. Det handlar om socialt etablerade kvinnor som valt att
skaffa barn senare i livet och som grundlagt alkoholvanor som &r farliga for det
ofodda barnet. Att paverka alkoholkonsumtionen i denna grupp ségs av flera
som en utmaning.

Utvecklingsomrdden:

I april 2014 anordnade Socialstyrelsen ytterligare ett seminarium for att disku-
tera vilka matt och steg Sverige kan ta pa vigen mot uppfyllelse av mal 2 i rege-
ringens ANDT-strategi for 2011-2015. Deltagare var foretrddare for verksam-
heter med erfarenhet av att arbeta med FASD och andra drogrelaterade
fosterskador 1 Sverige.

Vid seminariet framférdes behov av hogspecialiserad utbildning for att kunna
diagnostisera, folja upp och erbjuda anpassade insatser for barnen. Vidare sag
man behov av informationsinsatser till personal inom mddra- och barnhilsovar-
den samt inom forskola och skola om alkoholens skadeverkningar under gravidi-
tet. Det lyftes ocksa fram att forskolor och skolor har behov av kunskap och vig-
ledning, for att kunna stotta dessa barn pa ritt sitt. Behovet av
konsensusdokument i form av vardprogram for arbetet med barn med alkohol-
och drogrelaterade skador framfordes dven vid detta seminarium.

Detta gors i Danmark och Norge

I Danmark och Norge arbetar man systematiskt for ett familjeperspektiv i miss-
bruks- och beroendevarden och har ddrmed bland annat kommit att uppmérk-
samma barn med alkoholrelaterade skador.

Danska och norska rekommendationer om alkohol under graviditeten

I Danmark rekommenderar Sundhedsstyrelsen att alla gravida och de som plane-
rar att bli gravida att avsta fran alkohol [25]. Kvinnor med risk- eller missbruk
foljs enligt de danska rekommendationerna for médrahdlsovarden (Anbefalinger
for svengreomsorgen) pa regionens Familieambulatorium (se beskrivning nedan)
[25]. Det finns sérskilt kunskapsstod for famileambulatoriernas arbete [26, 27].

Norge har riktlinjer f6r modrahélsovirden dar rekommendationen ar att gra-
vida inte ska dricka alkohol under graviditeten. Riktlinjerna sdger ocksa att 14-
kare och barnmorskor i mddravarden bor hdnvisa gravida kvinnor med riskbruk
av alkohol till tvérprofessionella team for att ge multidisciplindrt omhanderta-
gande och att hélso- och sjukvardspersonalen bor iaktta forsiktighet sa att kvin-
nor som missbrukar alkohol inte férsoker undvika kontakt med hélso- och sjuk-
varden [28]. Att gravida helt ska avsta fran alkohol framgar &ven i
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Helsedirektoratets kostrad for gravida och ammande [29]. Det finns norska rikt-
linjer for ldkemedelsassisterad rehabilitering av gravida och uppféljning av fa-
miljerna och barnen fram till skolaldern. Riktlinjerna &r ténkta att dven tillimpas
for andra grupper, till exempel barn som har varit exponerade for alkohol eller
droger under graviditeten, barn till fordldrar med tidigare drogberoende, men
som inte &r i behandling lédngre [30].

Danmark

Danmark har en modell med regionala® tvirprofessionella mottagningar, Famili-
ecambulatorier, dit médrahdlsovarden kan hanvisa gravida med ett riskbruk av al-
kohol. Gravida kvinnor kan ocksa vinda sig direkt till sitt regionala familieam-
bulatorium.

Familieambulatoriernas interventionsmodell innebér en tvarprofessionellt be-
mannad mottagning som arbetar med forebyggande insatser och behandling av
gravida kvinnor med missbruk/beroendeproblematik samt med deras barn fram
till skoléldern [27]. Interventionsmodellen reglerar hur barnen ska utredas, vilka
specialister som ska utreda och vem som ansvarar for vad. Interventionsmo-
dellen har vidareutvecklats och anvidnds ocksa for andra grupper t.ex. gravida
med allvarlig psykosocial problematik, med psykisk sjukdom, psykisk funkt-
ionsnedséttning eller tung social belastning. Som stdd for familieambulatoriernas
arbete finns ett kunskapscentrum i anslutning till Familieambulatoriet vid Hvi-
dovre Hospital.®

Etableringen av de regionala familicambulatorierna paborjades ar 2008 pa ini-
tiativ av den danska staten, och Sundhedsstyrelsen tog fram en végledning som
stdd for regionernas etablering av verksamheterna [26]. Bakgrunden till mo-
dellen ar Familieambulatoriet som etablerades vid Hvidovre Hospital i Kdpen-
hamn 1989.

Vid en uppf6ljning av interventionsmodellen som gjordes &r 2006 framgér att
89 procent av barnen utvecklades normalt [27]. De 11 procenten barn som hade
utvecklingsavvikelser var 6vervigande de som hade medfédda alkoholskador
och barn som socialtjdnsten inte omhéndertagit.

Norge

Sedan hosten 2015 finns ett regionalt kompetenscentrum for barn med fetala al-
koholskador pa Serlandet sykehus i Arendal. Kunskapscentret startas pa upp-
drag av Helse Sor-Ost, ett av Norges fyra hilso- och sjukvardsregioner. Pa kun-
skapscentrumet ska man bland annat utveckla regionala riktlinjer for
diagnostisering, beddmning och uppfoljning av patienter. De ska dven samla in,
systematisera, utvirdera och sprida metoder for uppf6ljning och behandling [31].
Aven om barn med fetala alkoholskador #r den priméra mélgruppen inkluderar
arbetet ocksa barn till mddrar i ldkemedelsassisterad behandling (LAR). Sedan
tidigare finns sju regionala kompetenscentra inom missbruks- och beroendefaltet
som arbetar pa uppdrag av Helsedirektoratet. Arbetet inkluderar barn med fetala
alkoholskador, men inget av dem fokuserar enbart pa den gruppen.

3 Det finns fem regioner i Danmark, den minsta regionen har drygt 500 000 invanare, tre har ver 1 miljon invénare.
¢ Videncenter for Forebyggelse af Rusmiddelskader hos Bern
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Sa hir arbetar Australien, Kanada och USA med
FAS/FASD

I lander som Australien, Kanada och USA har man uppméarksammat problemati-
ken sedan lange. Vi har darfor valt att titta pa hur de samordnar arbetet kring
FAS/FASD frén nationell niva.

Australien

Pé nationell niva samordnas arbetet av Departementet for hidlsofragor (depart-
ment of health) som tagit fram en nationell handlingsplan for att forebygga att
barn drabbas av alkoholrelaterade skador och minska konsekvenserna av FASD
for barn och familjer. Handlingsplanen géller under perioden 2013-14 till 2016-
17 [32]. Inom ramen for handlingsplanen pagar ett arbete med att ta fram nation-
ella rekommendationer for diagnostisering av FASD [33].

Australien har riktlinjer for sjukdomsférebyggande arbete relaterat till alkohol
[34] och det pagér ett arbete med att utveckla en alkoholstrategi for &ren 2016-
2021 [35].

Kanada

Sedan ar 1999 arbetar Kanada genom ”Pan-Canadian Fetal Alcohol Spectrum
Disorder Initiative” for att forebygga FASD och forbéttra forutsattningarna for
de som redan drabbats, deras familjer och omgivning. Initiativet leds av Public
Health Agency of Canada (PHAC) tillsammans med HealthCanada [36]. Det har
dven utvecklats en “verktygslada” med en uppséttning metoder som kan anvéin-
das for att identifiera och beddma barn med misstinkt FASD och avgéra om de
behover vidare utredning pé specialmottagning. Verktygslddan innehéller ocksa
metoder for att identifiera gravida med ett risk- eller missbruk [37]. Professionen
har tagit fram riktlinjer for att fa en nationell standard for screening och doku-
mentation av gravidas alkoholbruk. Riktlinjerna publicerades 2010 och uppdate-
rades 2015 [38].

I Kanada samordnas det nationella arbetet kring FASD pa motsvarande var
folkhélsomyndighet (Public health Canada). Forra aret publicerade Kanada nya
riktlinjer for diagnostisering av FASD [4].

USA

Pé nationell niva har USA ”Interagency Coordinating Committee on Fetal Alco-
hol Spectrum Disorders” (ICCFASD) som samordnar berdrda myndigheters ar-
bete inom omradet. ICCFASD bildades ar 1996 [39].

1 USA finns sedan ar 2001 ett nationellt kunskapscenter ”The Substance
Abuse and Mental Health Services Administration (SAMHSA) Fetal Alcohol
Spectrum Disorders (FASD) Center for Excellence”. Centrets uppdrag ar att ge-
nom nationell samordning bidra till att utveckla och samordna strukturen for pre-
vention och behandling [40]. Centret har bl.a. en forteckning 6ver kliniker och
mottagningar som finns i olika stater. Ett exempel ar “FAS Diagnostic and Pre-
vention Network (FASDPN)” i staten Washington som &ppnade 1993 och dir
FASD 4-Digit Diagnostic Code utvecklades 2004. USA har nationella riktlinjer
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for hantering och diagnostisering av FAS som tagits fram av Center for Disease
Control and Prevention, CDC [41].
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