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SBU:s sammanfattning och slutsatser

Syfte

Rapportens overgripande friga ir om identifiering
av tillstind inom FASD (fetala alkoholspektrum-
stérningar) leder till att barn som uppfyller kriterier
for dessa tillstind och deras nirstiende far en bittre
social situation och okat vilbefinnande. Fragan har
brutits ner i tva storre delfragor:

1. Vad innebir olika tillstind inom FASD for barnet,
de nirstiende och samhillet?

2. Vilka effekter har olika insatser for barn som
uppfyller kriterier for dessa tillstind ur ett socialt,
medicinskt, ekonomiskt och etiskt perspektiv?

Utvirderingen omfattar inte frigan om det finns
nagon siker nedre grins for alkoholkonsumtion under
graviditeten. Likasi behandlar vi inte sambandet
mellan moderns alkoholkonsumtion och de olika
tillstinden under FASD-paraplyet eller frigan om fo-
rekomsten av alkoholrelaterade skador. Uppdraget har
inte heller varit att ta upp faktorer som ir viktiga for
det preventiva arbetet.

Slutsatser

Fetala alkoholspektrumstérningar (FASD) ir ett
omdiskuterat begrepp som innefattar det spektrum
av fosterskador som skulle kunna vara orsakade av
mammans alkoholkonsumtion under graviditeten.
I Sverige betecknas inte FASD som en diagnos
medan diremot fetalt alkoholsyndrom (FAS), som
ar ett av flera tillstind inom FASD, ir en medi-
cinsk diagnos. Diagnosen FAS innefattar en kom-
plicerad bild av sévil fysiska som beteendemissiga
och kognitiva avvikelser.

» Med undantag f6r diagnosen FAS ir tillstands-
beskrivningarna inom FASD pi forsknings-
stadiet och féljderna av att tillimpa dem i
vird och omsorg oklara. Oavsett hur indivi-
dernas tillstdnd beskrivs dr det angeldget att
hjilpa barn och familjer utifrin forekommande
problem och individuella behov. Det ir viktigt

att folja kunskapsutvecklingen om insatser
vid andra tillstind som delvis overlappar
FASD (som ADHD, autism och intellektuell
funktionsnedsittning).

» Personer som uppfyller kriterier for FASD och
deras forildrar upplever att det finns forbitt-
ringsmojligheter i friga om kunskap om till-
stinden samt forstielse och stoéd inom hilso-
och sjukvarden, socialtjinsten och skolan.

» Ny forskning bor inriktas pd att undersoka
nyttan for de enskilda individerna, samt vilka
risker och kostnader som identifiering av olika
tillstind inom FASD innebir. Befintliga stu-
dier ger ingen vigledning fér om det finns en
specifik typ av stod och behandling som ska
erbjudas barn som uppfyller kriterier for dessa
tillstind.

Vad tillfor denna utvardering?
Utvirderingen visar vilken vetenskaplig kunskap som
finns om férekomsten av funktionsnedsittningar hos
individer som uppfyller kriterierna for olika tillstind
inom FASD. Den tillfor ocksd samlad kunskap om
individers upplevelser av tillstinden samt ger en bild
av kunskapsliget rorande effekter av insatser.

Bakgrund

Diagnosen FAS beskriver fysiska avvikelser i form
av tillvixtstérning och speciella ansiktsdrag samt
tecken pa avvikande funktion i centrala nervsyste-
met. Under FASD ingir dven pFAS (partiell FAS)
dir bilden av avvikelser 4r densamma som hos FAS,
men dir kriterierna for en fullstindig FAS-diagnos
bara delvis ir uppfyllda. Ytterligare ett tillstind
kallas ARBD (Alcohol-Related Birth Defects). Det
beskriver sma eller stora fysiska avvikelser hos in-
divider, men inte beteendemissiga eller kognitiva.
ARND (Alcohol-Related Neurodevelopmental Dis-
order) beskriver istillet olika monster av atypisk
kognitiv utveckling och beteendemissiga avvikelser
hos personer med normal fysisk utveckling.
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Denna utvirdering fokuserar pd individer som upp-
fyller kriterier for tillstind inom FASD. SBU tar dock
inte stillning till om de funktionsnedsittningar som
beskrivs dr orsakade av alkoholexponering eller av
andra eller samverkande faktorer.

Det ir oklart hur manga individer som uppfyller
kriterier for olika FASD-tillstind i Sverige. Vad giller
diagnosen FAS registreras i Patientregistret i genom-
snitt ett tiotal nya fall per ar bland barn som ir fodda
i Sverige. Hur stor andel av faktiska fall detta represen-
terar ir oklart. Dessutom finns en grupp adoptivbarn
och inflyttade fran andra linder med diagnosen FAS.
Flertalet av alla barn med FAS vixer upp i familjehem
eller med adoptivforildrar.

Metod

Projektet genomfordes i samrad med Socialstyrelsen
och Folkhilsomyndigheten inom ramen fér ett
regeringsuppdrag till SBU (Dnr STY2015/59).

Utvirderingen innefattar systematiska litteraturdver-
sikter, med evidensgradering enligt GRADE och
CERQual, avseende forekomsten av funktionsned-
sittningar, social situation, upplevelser av tillstind
och insatser, samhillskostnader samt effekter och
kostnadseffektiviteten av insatser. Vad giller funk-
tionsnedsdttningar och social situation har vi kom-
pletterat den systematiska 6versikten med en egen re-
gisterstudie pa barn i Sverige som fétt diagnosen FAS.

Vi har dven samverkat med en brukarférening,
FAS-foreningen, for att lyfta anhérig- och brukar-
perspektivet.

Sambhillsekonomiska och etiska aspekter har disku-
terats med utgdngspunkt frin publicerad litteratur
och diskussioner med sakkunniga i projektgruppen
och referensgrupper.

Huvudresultat

* Beskrivna upplevelser av att leva med FASD.
Individer som uppfyller kriterierna for olika till-
stand inom FASD upplever en rad olika kognitiva,
fysiska eller sociala problem som begrinsar i var-
dagslivet. Forildrar till barn med FASD kinner
sig tyngda av stress och social isolering, upplever
en brist pi kunskap och forstéelse frin professio-
nella samt kdnner en oro for framtiden. Forildrar
till barn med FASD onskar bli métta med mer
kunskap, forstielse och stod inom hilso- och sjuk-
vérden, socialtjansten och skolan.

* Virdet av begrepp inom FASD som utgings-
punkt for att identifiera behov och vilja in-
satser. Med undantag av de medicinska tillstind
som ir forknippade med diagnosen FAS gir det
inte att vetenskapligt avgdra nytta och risker med
att identifiera olika tillstind inom FASD. Det
finns allefor fa vilgjorda studier som undersoker
hur vanligt det 4r med olika funktionsnedsitt-
ningar hos dessa grupper och som provar om
det finns insatser som forbittrar deras situation.
I en familj dir ett barn uppfyller kriterierna kan
identifiering av FASD vicka blandade kinslor hos
foraldrar, sisom bade skuld och littnad.

* Effekter av insatser. Det gir inte att utifrain FASD
eller FAS bedéma nytta och risker av insatser
specifikt riktade till barn med dessa tillstind da
det saknas tillrickligt manga vilgjorda studier.
En rad insatser som skulle kunna vara aktuella
vid FASD har utvirderats vid andra tillstind
men sillan specifike for individer som uppfyller
FASD-kriterier. Studier av enstaka insatser tyder
pa att det dr mojligt att pd olika sidce hjilpa barn
med FASD, till exempel i skolarbetet. Det veten-
skapliga underlaget dr dock svagt och utfallen ir
inte direkt kopplade till barnens sociala situation
eller vilbefinnande.

* Forskningsbehov. For att kunna avgéra omfatt-
ningen av olika fysiska och psykiska ohilsotill-
stind samt individernas sociala situation i dessa
grupper, behovs fler studier med representativa
urval av personer med definierade tillstind inom
FASD. Det behovs dven forskning som specifikt
lyfter biologiska forildrars perspektiv. Sidana
studier kan utgéra en grund for vidare forskning
om hur insatser paverkar individers upplevelser,
sociala situation och vilbefinnande pi bade kort
och lang sikt. Det krivs ytterligare studier for att
avgora hur insatser som har utarbetats for indi-
vider med avvikelser i utveckling och beteende,
som till exempel ADHD, ska anpassas pd bista
sitt for personer som ocksa uppfyller kriterier for
tillstdnd inom FASD. Detta giller bade insatser
direke riktade till barnet och insatser till barnets
omgivning som till exempel familjestod.

Diskussion

Barn som uppfyller kriterier for FASD kan ha svérig-
heter pd en rad olika omridden men trots det inte nd upp
till kraven f6r en diagnos inom nagot av omridena
som till exempel ADHD, autism eller intellektuell
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funktionsnedsittning. Det ir viktigt att detta inte
medfor att barnen och deras familjer hamnar mellan
stolarna vad giller professionellt bemétande och in-
satser inom hilso- och sjukvirden, socialtjinsten och
skolan.

Trots att man i dagsliget inte vet omfattningen av
olika funktionsnedsittningar eller hur den sociala
situationen ser ut for barn som uppfyller kriterier for
FASD, finns det en kunskap om vilka uttryck cill-
standen kan ta. Denna kunskap ir viktig att beakta i
utredningen av den enskilda individens behov.

Denna rapport hor till SBU Utvérderar. Den baseras pa
systematiska litteraturgenomgangar av forskningsartiklar.
Rapporten har utarbetats av en grupp sakkunniga inom
dmnesomradet. De sakkunniga har bland annat precise-
rat fragestillningen, bedémt forskningens kvalitet och
diskuterat de sammanvigda resultat som framkommit.
Fragestalliningen belyses ur ett etiskt och halsoekonomiskt
perspektiv och rapporten omfattar dven en evidensgra-
dering som visar hur starkt det samlade vetenskapliga
underlaget dr. Rapporten har granskats saval internt inom
SBU som av externa granskare inom omradet.
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