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samt ansvarig for alkoholomradet
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Neonatolog, f.d. barnoverldkare
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Docent och Gverortoptist pa
Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set, Drottning Silvias barn- och
Ungdomssjukhusmed inriktning
mot oftalmologi/ortoptik och
forskar framfor allt om synen
och 6gonmotoriken hos barn.
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ST-lakare i vuxenpsykiatri vid
Skaraborgs sjukhus och bedriver
sitt forskningsarbete inom spe-
cialisttjanstgoringen i Magnus
Landgrens forskningsprojekt
om FAS.

Valdemar Landgren
ST-lakare i vuxenpsykiatri pa
Skaraborgs sjukhus. | september
2022 disputerade Valdemar vid
Gillbergscentrum, Goteborgs
universitet, pa en avhandling om
utvecklingsneurologiska funtions-
nedsattningar, tidig upptackt och
utfall i vuxen alder.

Jenny Rangmar

Fil. dr, psykologi och forskare.
Jenny Rangmar har doktorerat
vid Gotborgs universitet pa en
avhandling om hur det gick senare
i livet for barn som skadats av
alkohol under fostertiden.

Gro CC Lghaugen

PhD, specialist i klinisk psyko-
logi, neuropsykolog och chef for
Regional Kompetansetjeneste
— Medfadte Russkader (RK-MR),
Helse Ser-@st ved Sgrlandet
sykehus i Arendal.

Jon Skranes

Professor, chef for Habiliterings-
tjansten for barn och unga (HABU)
samt overlakare inom Regional
Kompetansetjeneste — Medfedte
Russkader Helse Ser-@st, Barne-
og Ungdomsavdelingen vid Ser-
landet sykehus i Arendal.

Konferensen Fokus FAS
9 februari 2023

Den forsta nationella konferensen med fokus pa alkoholrelaterade fosterskador arrang-
erades av FAS-féreningen den 9-10 februari 2023. Konferensen dgde rum péa Agrenska
pa Lilla Amundon utanfér Goteborg, ett nationellt kompetenscentrum fér sallsynta
diagnoser och hiélsotillstand. Konferensen sandes dven digitalt. Totalt deltog omkring
120 personer.

Sveriges och Norges framsta forskare och kliniker gav férelasningar som holl en hog veten-
skaplig niva dar fosterskador av alkohol behandlades ur bland annat medicinskt, psykolo-
giskt och samhallsperspektiv.

| programmet fanns presentationer med rubriker som skademekanismer vid alkoholexpone-
ring under fosterlivet, kunskapsldget idag och hur har det gatt for de alkoholskadade barnen
som vuxna. Utéver de vetenskapliga foreldsningarna medverkade tre foraldrar som delade
med sig av sina erfarenheter och de stora utmaningar det innebar att ha ett barn med
alkoholskador i familjen.

Fran Norge deltog tva experter verksamma vid Nordens enda kompetenscentrum for
alkoholrelaterade fosterskador. Under konferensens andra dag gav de bland annat en
introduktion i diagnostikmetodik.

Invigningstalare var Ann-Britt Thulin, tidigare utredare pa Socialstyrelsen, som gjorde en
tillbakablick med nedslag pa viktiga hdandelser da myndigheten lyft amnesomradet FAS/
FASD under mer an 40 ar.

Frilansjournalist Eva Nordin var moderator den férsta konferensdagen och stod dven for
dokumentation av féreldasningarna. Den har skriften ar en rapport fran konferensen.

Sarskilt tack till

=t =

Eva Nordin Ann-Britt Thulin Sofia Rydh
moderator invigningstalare koordinator



FAS-foreningen
satter fokus pa FAS

T Katarina Wittgard, verksam-
= hetsansvarig, grundare

av FAS-foreningen och
initiativtagare till
konferensen Fokus
FAS, halsade val-
komna och inledde
dagen med nagra
minuters historik
over de 25 ar som
gatt sedan FAS-foren-
ingen bildades.

Bakgrunden var det stora behovet hos fordldrar
med barn med alkoholskador att ha nagonstans
att vanda sig for att hitta kunskap och information
om FAS, samt en vdg till utredning och diagnos.

—Under de hér 25 dren har vi tagit fram informa-
tionsmaterial, arrangerat utbildningar, familjetraf-
far och ungdomslager. En av mina férhoppningar
med den har konferensen ar att vi battre ska
kunna svara pa fragan om vart man som foralder
kan vanda sig for att fa hjalp och stod.

Lang vdg till diagnos

Katarina ar sjalv foralder till en son med alko-
holskada. Karl var 4 ar nér han kom till familjen
Wittgard fran ett barnhem i Polen dar han hade
vistats fran tva ars alder.

- Han var liten, tunn och extremt hyperaktiv. Han
sov knappt och var dessutom totalt grénslos. Det
fanns manga andra tecken pa alkoholskador, han
forstod till exempel inte faror och kunde plétsligt
ga rakt ut i trafiken. Periodvis var det tufft och
kaotiskt, men vi anpassade oss till situationen.
Det skulle ta manga ar innan vi till sist fick en
forklaring.

Under forskoletiden hade Karl svart att delta i
lekar med andra barn, han kunde inte tolka de
sociala koderna.

- Han kdnde inte heller varme eller kyla och
kunde sitta och leka i en snddriva i bara kalsong-
er och vinterkdngor. | skolan dok manga andra
problem upp och vi fick inte mycket hjélp. Det var
ingen som forstod vad det handlade om, trots
fysiska tecken pa alkoholskador och en bakomlig-
gande historia dar Karls biologiska mamma hade
missbrukat.

Av en slump laste Katarina en artikel om 6gon-
skador hos adoptivbarn fran Ryssland och dar
fanns de forklaringar hon lange sokt. Artikeln
handlade om en svensk 6gonldkare som studerat
sambandet mellan skador pd 6gonen och alko-
holexponering i fosterstadiet.

- Da forstod vi, vi var helt vertygade. Pl6tsligt
fanns det ett namn pa svarigheterna, det un-
derldttade enormt. Sedan foljde en lang och
modosam resa for att fa tillgang till utredning
och diagnos. Vi blev ganska motarbetade till en
bdrjan da man fran sjukvarden ifragasatte nyttan
med diagnos och menade att det var stigmatise-
rande for Karl.

FAS-foreningen

Efter flera ar fick Karl till slut diagnosen FAS.
Katarina Wittgard delade med sig av familjens
erfarenheter och fick darigenom kontakt med
andra familjer i samma situation. Tillsammans
bildade man ett natverk som blev grunden till
FAS-foreningen och ett omfattande arbete inled-
des for att skapa och sprida ett svenskt informa-
tions- och kunskapsmaterial.

Foreningen driver FAS-portalen (fasportalen.se),
en webbplats med kvalitetssdkrad information
om alkohol- och drogrelaterade fosterskador.

- Opinionsbildning for att paverka politiker och
beslutsfattare dr en annan viktig del av vart
arbete. Varje ar, i samband med den internatio-
nella FAS-dagen den 9 september, genomfor vi
kampanjen 1 av 100. Namnet syftar pa att hos
minst 1 barn av 100 har fosterutvecklingen storts
av alkohol, sdger Katarina Wittgard.

Forska och forebygg alkoholskador
Med pa konferensen ar dven Kerstin Stromland,
professor emerita i pediatrisk oftalmologi, en av
pionjdrerna nar det galler att lyfta amnet FAS,
saval i Sverige som internationellt. Kerstin var
under manga ar verksam som 6verldkare vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

- En kall vinterkvall forelaste jag pa Goteborgs
stadsbibliotek da Katarina Wittgard kom fram till
mig. Hon kdnde igen de problem som jag hade
beskrivit, men visste inte vart hon skulle vanda
sig. Katarina har sedan dess varit en viktig motor
och drivkraft i FAS-foreningen och for att lyfta
viktiga fragor pa omradet.

Det finns ett stort morkertal nar det galler antalet
barn med alkoholskador och det behovs omfat-
tande forskning, menar hon.

- Utmaningarna ar dock flera. Det behévs i regel
1000-tals barn for att fa sakra resultat och det ar
svart att diagnostisera barnen, utom i de svara
fallen. Vi behover envist fortsatta att forebygga,
informera och sprida kunskap for att inte fler barn
fods med alkoholskador, sager Kerstin Stromland.

FAS-féreningen ar en ideell organisation och har
idag tre anstallda. Verksamheten finansieras med
hjalp av statsbidrag. Malgruppen &r framst pro-
fessionen i hdlso- och sjukvard, socialtjanst samt
forskola och skola.

— Konferensen Fokus FAS har vackt stort intresse
och vi i FAS-foreningen ar oerhort glada over att
sa manga fran professionen valt att avsatta tid for
att delta, avslutade Katarina Wittgard.
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VALKOMMEN
till FOKUS FAS

9 — 10 februari 2023

Frida Dangardt, docent i
klinisk fysiologi samt
overlakare vid barn-
hjartcentrum pa
Drottning Silvias
barnsjukhus i
Goteborg, ett av
tva rikscentra i
Sverige for barn
med medfédda
hjartfel.

EN KONFERENS
om alkohol- och *& |
drogrelaterade ,,,

fosterskador,
FASD/FAS

Frida Dangardt lyfte alkohol

i ett befolkningsperspektiv och
poéangterade att de allménna alkoholvanorna i
ett land har ett starkt samband med alkoholkon-
sumtionen under graviditeten. Det i sin tur spelar
roll fér hur manga barn som kommer att fodas
: med alkoholskador.

- Problemen &r inte begransade till enbart gra-
viditetsperioden eller till gravida kvinnor, bade
mans och kvinnors drickande spelar roll, aven
under tiden fore graviditeten.

Enorma konsekvenser

Alkoholvanor varierar globalt. Hog alkoholkon-
sumtion finns framfor allt i vastlander, i Nord-
och Sydamerika och delar av Afrika.

| Sydafrika, som har en av de hogsta prevalens-
siffrorna av FASD i varlden, ligger vissa omraden
pa 28 procent, medan motsvarande siffra for hela
landet &r 6 procent.

En pilotstudie med AUDIT (Alcohol Use Disorders
Identification Test), som Fridas forskningsgrupp
genomfort i en provins i Zambia, visar att 98 pro-
cent av de gravida dricker alkohol, och 88 procent
av dem har ett riskbruk.

- Det ar enorma konsekvenser fér samhallet. Det
ar en hel generation som riskerar att ga férlorad,
sager Frida.

Alkohol och evidenslage

| Sverige har alkoholkonsumtionen minskat i alla
aldersgrupper sedan 2004, férutom bland den
aldre aldersgruppen (65-84 ar).

Men det ar viktigt att understryka, menar Frida,
att cirka 90 procent av man och kvinnor dricker
alkohol.

Svarigheter med forskning

Det finns flera begransningar och svara metod-
problem nar det géller forskning om vilka skador
alkohol ger upphov till. Det gar inte att genom-
fora sa kallade randomiserade kontrollerade
studier, dar man exempelvis lottar kvinnor i olika
grupper for att dricka respektive inte dricka
under sin graviditet, eftersom det skulle vara
djupt oetiskt.

Konsumtionsdata ar dessutom ofta osakra data, sa
kallad "recall bias”, det vill saga manniskor minns
inte riktigt hur mycket de har druckit. Det finns
dven en stor stigmatisering; man vill inte garna
bekrafta att man har druckit under graviditeten.

Dessutom finns andra faktorer som samvarierar
med alkoholvanor som stress, psykisk hdlsa och
socioekonomiska forhallanden.

— Det ar svart att skilja ut faktorerna fran varandra
i studier, sager Frida.

Forekomsten av FAS i Sverige uppskattas till 2 per
1000 fodda eller 200-250 fall om aret. Motsvaran-
de siffra for FASD &r 7,4 per 1000. | andra véastlan-
der har man gjort prevalensstudier som visar att
FASD &r vanligare an autismspektrumstorningar,
Downs syndrom och cerebral pares (CP).

- Epidemiologin ar osaker. Ragnar Olegdrd ar den
som gjorde en studie i Sverige 1979 och det ar
den studie vi fortfarande lutar oss mot.

| grannlandet Danmark har forskare nyligen gjort
en studie dar man uppskattat férekomsten av
FAS till 2-68 fall per 10 000 barn. Trots det diag-
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Frida Dangardt ar medforfattare till rapporten Alkohol, graviditet och spéddbarns hélsa: Ett gemensamt ansvar, som ar en éversikt
av svensk och internationell forskning. Rapporten presenterades ar 2020 och ingar i rapportserien Alkoholen och samhallet. Kan
laddas ner fran https:/www.iogt.se/vad-vi-gor/forskning-och-samverkan/forskningsrapporter/alkohol-och-graviditet

nostiseras endast 12 barn per ar, vilket tyder pa
en grav underdiagnostik, menar Frida.

- Alkoholkonsumtionen i Danmark ar ocksa
mycket hdgre och andelen kvinnor som dricker
alkohol under graviditeten ar upp till 15 procent.
Trots att vi i Sverige har flera skarpa rad om att
vara forsiktig och undvika vissa saker under
graviditeten, som olika typer av lakemedel, ostar,
ra eller rokt fisk, finns inte lika skarpa rad nar det
galler alkohol. Kunskap visar dock att alkohol &ar
en farlig molekyl som trdnger igenom cellmem-
branen och kan orsaka DNA-skador i cellkdarnan
och paverka genuttrycken, sager Frida.

- Alkohol och nedbrytningsprodukter som acet-
aldehyd &r toxiskt och kan paverka stamceller,
men ocksa orsaka sa kallad programmerad
celldéd (apoptos) som kan leda till att organ
tillbakabildas.

Hog andel med riskbruk

| Sverige var andelen kvinnor med ett riskbruk av

alkohol 20 procent 2018 (i aldersgruppen 17-29 ar).

Alkoholkonsumtion fére konstaterad graviditet
spelar roll eftersom man oavsiktligt kan exponera
fostret for skadligt hodga koncentrationer.

- Det tar i genomsnitt cirka 5 veckor fran befrukt-
ning till att en graviditet upptacks.

| en svensk undersokning fran 2019 svarade 84
procent av kvinnorna att de drack alkohol innan
de blev gravida, varav 14 procent klassades som
riskkonsumenter. Och bara 19 procent av de som
drack sig berusade svarade att de minskade sin
konsumtion nar de planerade en graviditet.

Endast 33 procent av de som uppgav att de drack
alkohol, men inte hade ett riskbruk, minskade sin
konsumtion néar de planerade sin graviditet.

— Aven berusningsepisoder under de forsta
veckorna efter befruktning kan vara skadligt for
embryot. Rapporten visar pa alarmerande siffror,
men resultaten tycks inte ha fatt ett genomslag i
landet tyvarr, menar Frida.

I Danmark har en studie visat att FAS-liknande
ansiktsdrag var 2,5 ganger sa vanligt bland barn
som exponerats for en enskild berusningsepisod
i graviditetsvecka 3 och 4, jamfort med barn som
inte exponerats.

Alkohol och evidenslage

— Det tyder pa att det inte finns nagot skydd
under de tidiga graviditetsveckorna. Och jamfor
man alkohol med andra droger &r alkohol den
drog som har den allvarligaste konsekvensen.
De synliga skador man kan hitta med diagnos-
tiska metoder ar exempelvis: lag fodelsevikt, litet
huvud, strukturella hjarnskador, synproblem,
horselskador, missbildningar eller skador pa
hjarta, lungor, njurar, lever, skelett, 5gon, mag-
tarmkanalen samt immunsysemet.

De osynliga skadorna kan omfatta problem med
uppmarksamhet, minne, hyperaktivitet, abstrakt
tankande, impulskontroll, sociala fardigheter och
beteendestdrningar.

— Manga har svart att fungera sjalvstandigt i det
vuxna livet. Vi vet exempelvis att i vissa delar av
Australien har nastan 50 procent av de intagna

i fangelse FAS, vilket ar valdigt talande for hur
stora svarigheter man kan fa och hur mycket det
kan paverka ett samhalle.

Men, menar Frida, det &r inte bara mamman som
man ska fokusera pa. Aven alkoholkonsumtion
hos pappan fore befruktning kan ge skador pa
spermier och 6ka risken for spontan abort och
missfall, kognitiv paverkan och olika former av
barnleukemi (blodcancer).

- Vissa barn kan dven ha diskreta alkoholskador
med ADHD-liknande symtom, sdmre akademiska
resultat, lagre IQ-niva vid matning, som en foljd av
pappans alkoholkonsumtion fore befruktningen.
Det kan ocksa 6ka risken for medfédda hjartfel,
framfor allt pa hal mellan formaken (ASD), och
mellan kamrarna (VSD).

Sannolikheten att den gravida
dricker alkohol under gravidite-
ten 6kar om Kvinnan lever till-
sammans med en partner som
dricker alkohol, och sdirskilt om
partnern har ett risRoruk eller

har en hdg Ronsumtion.
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Alkohol och evidenslage

Alkohol och organskador

Alkohol paverkar hur organ anldggs och utvecklas.

Hjdrtat ar ett organ som paverkas, men dven
lungorna. Det finns en 6kad risk for andnings-
svarigheter hos nyfédda pa grund av tillvéxt av
bindvav och férsamrad funktion hos flimmer-
haren, vilket forsvarar transporten av slem.
Risken for spadbarnsdddlighet okar.

Njurarna kan vara outvecklade, avflédet fran
njurar och urinvagar paverkas. En eller bada
njurarna kan saknas.

- Man har i vissa studier sett att njurfunktio-
nen kan paverkas pa cellnivd, men utan synliga
skador.

Skelettets utveckling stors, ofta en underut-
veckling av 6verkdken, men dven paverkan
pa leder, fingrarnas utformning och revbenen
forekommer.

Missbildningar i 6gonen &r vanligt; typiskt for
FAS &r de korta 6gonspringorna, men ocksa skel-
ning, nedsatt syn, underutveckling av synnerven
och 6gonbottenférandringar.

Levern dr ett annat organ som ar kénsligt for
alkoholexponering, inte bara hos vuxna utan
aven hos fostret; exponering for alkohol kan leda
till gulsot, men ocksa forandringar i leverns bildande
av proteiner och enzymaktivitet.

- Alkohol kan d@ven orsaka en nervblockering i
tarmarna sa att de inte kan dra ihop sig och
transportera foda, avforing eller luft genom tarm-
kanalen. Nar mag- tarmkanalen inte fungerar sa
kan man fa buksmartor och férstoppning.

Funktioner i immunsystemet rubbas, alkohol
okar den oxidativa stressen och kan stora sig-
nalvdgar och cellfunktioner. Det kan ocksa leda
till inflammation och autoimmuna sjukdomar
senare i livet.

Exponering for alkohol
under graviditeten
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Kan en gravid kvinna dricka alls?

En dterkommande frdga dr om en gravid kvinna
overhuvudtaget kan dricka alkohol utan att riske-
ra skador pa fostret?

Observationsstudier visar att det finns sma, men
signifikanta, samband mellan mattlig eller lag
konsumtion (beroende pa definitionen) och
missfall, sdmre tillvaxt hos fostret, mojligen for
tidig fodsel och beteendeproblem.

| Sverige definieras lagriskkonsumtion som hogst
nio standardglas per vecka eller tre glas vid ett
tillfalle. Ett standardglas innehaller 12 g alkohol
och motsvarar ett litet glas vin (10 cl, 13 %).

— Men det ar viktigt att komma ihag att obser-
vationsstudier har vissa fallgropar och vi kan fa
en snedvridning av resultaten. Slutsatsen fran
vetenskapliga studier &r att det inte finns ndagon
saker grans for alkoholkonsumtion under gravidi-
tet. Det bdsta ar att lata bli.

Inte heller under amning bor en kvinna dricka
alkohol, menar Frida.

- Sa lange man har alkohol i blodet s& har man
ocksa alkohol i brostmjolken, vid mattlig till hogt
intag av alkohol kan alkoholhalten bli hogre i
brostmjolken an i mammans blod. Om man anda
vill dricka maste man vanta minst tva timmar
efter ett standardglas. Men redan vid mycket laga
halter kan barnet fa somnpaverkan, daven produk-
tionen av brostmjolk paverkas visar forskning.

Diagnostik av alkoholskador hos barn
Det finns en brist pa diagnostiska metoder i
Sverige nar det géller alkoholskador hos barn. Det
finns vissa specialkliniker fér uppféljning av mam-
mor med alkoholproblem, men inget centrum for
barn med FAS, som exempelvis finns i Norge.

Fakta: FAS och FASD

Alkohol och evidenslage

Det skulle behdvas riktade utbildningsinsatser
inom barnhalso- och sjukvarden i Sverige, inte
minst vid barnavardscentraler, inom pediatrik,
barnneurologi, barnpsykiatri och vid 6gonkliniker,
menar Frida.

Vad behover goras politiskt for att minska alko-
holkonsumtionen och férekomsten av FAS?

— Stark alkoholpolitiken pa de omraden som har
visad effekt for att forhindra och minska risken for
FAS och andra alkoholskador, sager Frida, det vill
saga:

« HOj priset och skatten pa alkohol

« Minska tillgangligheten, korta 6ppettiderna

« Minska antalet utskankningsstallen

+ Begransa alkoholreklamen

« HOj aldersgransen pa krogen fran 18 ar till
20 ar

- Vidta preventiva atgarder mot individuella
konsumtionsmdnster genom styrande
insatser.

- Det hade ocksa varit vardefullt om Sverige fick
ett nationellt kompetenscentrum som liknar det
som Norge har byggt upp. Det hade underlattat
forskning, utbildning och diagnostik och dven
forbattrat stodet for bade halso- och sjukvard
samt fordldrar, avslutar Frida Dangardt.

Det som utmarker fetalt alkoholsyndrom (FAS) innefattar:

« Prenatal och/eller postnatal tillvéxthdmning - vikt och langd ar under genomsnittet bade under

fostertiden och efter fodseln.

« Strukturella missbildningar i hjarnan, mikrocefali eller annan genomgripande dysfunktion i CNS.

- Karaktaristisk ansiktsanomali — smala 6gonspringor med veck i inre 6gonvran, bred nasrot och
tunn overlapp, utslatat filtrum, platt mellanansikte, liten haka och utslatade, lagt sittande 6ron.

Fetala alkoholspektrumstorningar (FASD) omfattar alla typer av fosterskador orsakade av

alkoholexponering under fostertiden.

« Fetalt alkoholsyndrom (star for 20-25 % av alla fall av prenatal alkoholexponering hos barn)

- Partiellt fetalt alkoholsyndrom (pFAS)
- Alkoholrelaterade fodelsedefekter (ARBD)

« Alkoholrelaterad utvecklingsneurologisk avvikelse (ARND)

« Prenatal alkoholexponering (PAE)

13



14

Skademekanismer under fosterlivet

lhsan Sarman var tidigare
B verksam som neonatolog
N och barndverldkare i

Stockholm. Han har

\ betytt mycket for

‘ spridningen av

Ml kunskap om ska-

demekanismer vid

/| alkoholexponering
under fosterlivet. Han

har ocksa under sin

kliniska tjanstgoring som

lakare mott manga barn med

FAS och FASD.

Under sin foreldsning beskriver lhsan Sarman
molekyldra skademekanismer som paverkar
DNA-molekylen och kan ge upphov till cellska-
dor. Han presenterade dven olika studier som
forklarar vilka epigenetiska férandringar som
sker och hur latt alkohol diffunderar genom
cellmembranen och distribueras i kroppen
genom blodflodet.

— Det finns 6vertygande bevis att alkohol inom
nagra minuter passerar fran mamman till fostret.
Och det tar sedan lang tid for fostret att bli av
med alkoholen.

Alkoholen paverkar immunsystemet. Man har

i studier matt olika cytokinnivaer hos gravida
kvinnor och sett att barn vars médrar har druck-
it alkohol far en forsamrad utveckling. Forskare
har en férhoppning om att cytokinprofiler skulle
kunna anvdndas som en biomarkér i framtiden.

Ihsan lyfte dven den framvaxande kunskapen
om hur alkoholkonsumtion fére konceptionen
kan innebadra risker for det blivande barnet. Det
handlar om alkoholkonsumtion hos saval den
blivande mamman som pappan och som kan
ge 6kad risk for spontana missfall och hjartmiss-
bildningar, samt en férsamrad spermiekvalitet.

Kan skadorna gaiarv?

- Vi kommer sannolikt att 6ka var kunskap inom
det epigenetiska kunskapsomradet. Det finns
vissa studier fran Nordamerika dar man har
kunnat gora genetiska kopplingar mellan
exempelvis mormoderns alkoholkonsumtion
och skador hos kommande generation (barn-
barn). Men vi behéver mer kunskap och fler
studier inom detta falt.

| djurstudier har man dven sett att det tycks finnas
konsspecifika skillnader dar honfoster tycks vara
mer utsatta for skaderisker an hanfoster.

Ihsan understryker vikten av att det finns gene-
tiska faktorer som paverkar vilka barn som under
fosterlivet riskerar att skadas av moderns alkohol-
intag. Alla barn skadas inte, det tycks finnas visas
skyddsmekanismer. Det gar emellertid inte att
pa forhand veta vilka barn som &r mer mottagli-
ga an andra.

- Darfor ar det sa viktigt att undvika alkohol i
samband med konceptionen och graviditeten.

Logotype framtagen av:
Arztliche Gesellschaft zur Gesundheitsférderung
samt FASD Netzwerk Nordbayern i Tyskland

Hjdrnan utgdr halva embryots Iingd (pilen forsta
bilden).

Alkohol triggar i gdng apoptosen (celldéd av
nervcellerna) i periferin av neuralrérets sidor innan
dessa sluts (pilarna i andra bilden).

Apoptosen avbildas med speciell firgteknik (tredje
bilden). Resultatet blir mindre hjdrnvolym och de
karakteristiska ansiktsférdndringarna.

(Referens: Genesis of alcohol-induced craniofacial
dysmorphism. Kathleen Sulik. Exp Biol Med. 2005;
230(6): 366 - 375)
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Fem perspektiv
- vad vet vi, vad gor vi?

| ett langre block under konferensen lyftes FAS/FASD ur olika perspektiv av fem
specialister och forskare. De belyste bland annat psykologisk utredning, 6gat som
ett nyckelorgan, resultat fran en forskningsstudie vid en barnmottagning samt

nosologi och forlopp till vuxen alder.

Magnus Landgren, docent i
pediatrik vid Goteborgs
universitet och barn-
neurolog gjorde
tillsammans med Leif
Svensson, neuropsy-
| kolog och forskare,
en inledande oversikt
kring historik, terato-
: logi och epidemiologi.
- FAS &r inte ett indivi-
duellt problem. Det ar ett
problem som ett samhalle maste
hantera pa ett klokt satt. Barn med FAS ar
forbisedda, men behoven kan bli tillgodosedda.
Kliniska kriterier for diagnostisering av FAS och
FASD finns tillgangliga och det galler att skaffa
sig kunskap och ta del av forskningslitteraturen,
sager Magnus Landgren.

L

“Livet dr Rort, konsten dr ldng,
ratta tillfallet flyktigt, erfa-
renheten bedriglig, omdomet
svdrt.”

HippoRrates

Teratologin - laran om missbildningar
| borjan pa 1900-talet bérjade det komma djur-
studier som bland annat visade hur réntgen-
stralar kunde orsaka utvecklingsavvikelser.
Senare kunde man dven visa att hormoner och
virus kunde orsaka skador.

| slutet pa 50-talet och i bérjan pa 60-talet upp-
tacktes att aminopterin, metylkvicksilver, bly

och talidomid (lakemedlet Neurosedyn) kunde
ge svara missbildningar och orsaka for tidig dod.

| bérjan pa 1970-talet etablerades begreppet FAS
av forskarna Kenneth Jones och David Smith.

- Det finns en 13ng historik om alkohol som

en kand skadeverkare. | borjan av forra seklet
kunde man se tydliga samband mellan alkohol
och missbildningar, spontana aborter och pre-
maturitet. Det fanns tidigt mycket kunskap, men
den forkastades tyvarr och gldmdes lange bort,
sdger Magnus Landgren.

Genom aren har han tréffat manga barn med FAS
och FASD. Genom att titta pa anamnesen och
fokusera pa vissa faktorer i patientjournalen, gar
det att identifiera barn som kan ha alkoholskador.

- Om man kanner till vad som karakteriserar
FAS behover det inte vara sa svart. Det handlar
bland annat om att fokusera pa ansiktsdysmor-
fologi, tillvaxtstorning och CNS-skada.

Magnus tog dven upp ett patientfall for att tyd-
liggora vad det ar man bor vara uppmarksam pa.
| patientens journal stod att hen varit i kontakt
med barnpsykiatrin, fatt en ADHD-diagnos pa
barnkliniken, remitterats till 5gonkliniken samt
till logopeden for sprakstdrning, samt behand-
lats med centralstimulantia vid 17 ars alder.

Det hade aven gjorts en utredning av social-
tjansten som visade att patienten vuxit upp med
fordldrar med missbruksproblem. Det gick dven
att se avvikande tillvaxtkurvor vad géller langd
och vikt.

- Innan jag tréffade hen hade jag dvertygande
misstankar om att patienten skulle kunna ha
FAS, utifran vad som gick att Idsa i journalen.

i Leif Svensson, neuropsyko-
log, kopplades in for att
i gora en utredning. Dér
tittade man bland
annat pa kognition
och hur personen
klarade livet, var-
dagliga, praktiska
saker och fardig-
heter. Utredningen
tittade aven pa hur
patienten fungerade
socialt samt férmagan till
sjalvreglering.

| utredningen noterades att personen upplev-
des som smart, men behdvde danda sarskilt stod
i teoretiska amnen. Andra saker som foll ut var
att patienten inte kunde hantera pengar och
uppvisade bristande empati.

- Det ar viktigt att genomfora begavningstester
och att komplettera dessa med skattningsskalor
dar det handlar mycket om beteenden. Det ar
ocksa viktigt att lagga mycket tid pa larares och
foraldrars upplevelser och berattelser.

Avslutningsvis lyfte Magnus Landgren dven fram
vikten av att korrekt kunna bedéma epidemio-
logiska studier och gav exempel pa fragor som
ar vasentliga att stalla: hur ser exponeringen ut
och vilken typ av exponering handlar det om?
Hur ser de individuella férutsattningarna ut hos
mammor, exempelvis dryckesmonster och fore-
komst av andra samtida droger? Vilken popula-
tion har studerats och hur representativ ar den?

- Flera epidemiologiska studier pekar pa att FAS
ar mycket vanligare @n vad manga skattningar
visar, kanske till och med tre ganger vanligare dn
vad som idag gors gallande.

Studie pa en barnmottagning

Teodor Poignant ar ST-ldkare
i vuxenpsykiatri pa Skara-
borgs sjukhus. Han pre-
senterade “klinikstu-
dien”, en beskrivning
av en svensk kohort
med FASD utredd pa
en barnmottagning.
Studien ar en del av
det forskningsprojekt
som ingar i Teodors
specialistutbildning.

Data som ligger till grund for
studien har samlats in av Magnus Landgren,
barnneurolog och docent i pediatrik samt
neuropsykolog Leif Svensson.

Studien ar pagaende och omfattar 41 patienter
remitterade till FAS-mottagningen i Mariestad.
En betydande andel av barnen ar fran Central-
och Osteuropa. Utredningar visar bland annat att
maénga hade ADHD/ADD-diagnoser. Flera hade
aven autismdiagnos. Majoriteten stod pa central-
stimulantia och en mindre andel pa neuroleptika
och SSRI-lakemedel (antidepressiva).

Bakgrunden till studien ar att:
+ FAS-gruppen finns inom manga specialiteter.

+ Manga av deltagarna har sannolikt andra
diagnoser som huvuddiagnos.

« Det ar svart att se syndrom nar man letar
efter symtom. Man ser snarare diagnosen
ADHD &n det sammansatta syndromet.

De slutsatser som hittills kan dras av studien ar
att deltagarna har forhallandevis stora besvar
som kraver insatser fran olika vardgivare. Prog-
nosen antas ocksa vara samre for dessa personer,
jamfoért med patienter med enbart ADHD.

- Det ar valdigt viktigt att vi lyckas fanga upp
dessa personer. | dag ar varden dock splittrad
och patienterna tvingas till manga olika vard-
kontakter.

Risken ar stor att patienterna faller mellan stolarna
och inte far den utredning och diagnos de har ratt
till, menar Teodor Poignant.
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Fem perspektiv - vad vet vi, vad gor vi?

Ett nyckelorgan med ett nyckelhal

Eva Aring ar docent i klinisk
neurovetenskap vid
Goteborgs universitet
och verksam som
overortoptist vid
Drottning Silvias
barnsjukhus.

Lag synskdrpa ar
vanligt hos barn med
FAS och FASD, liksom
brytningsfel, sarskilt astig-
matism, defekt 3D-synskarpa
och skelning. Férandringar pa nathinnan och pa
synnerven dr ocksa vanliga fynd hos barn med
alkoholskador. Ju tidigare barnen identifieras
desto lattare dr det att effektivt ge behandling.

Eva Aring ar initiativtagare till utvecklingen av
FASD Eye Code. Det dr ett verktyg snarare an ett
diagnostisk test, och ett stod till de pediatriska
kriterierna.

- Vi har gjort en kod som tittar pa fyra olika
ogonavvikelser: lag synskarpa, refraktionen,
skelning, om samsynen ar paverkad, samt
avvikelser pa nadthinna och synnerv. Graden
av avvikelser ger olika podang och den totala
poangen ger en fingervisning om huruvida
det kan finnas skal att misstanka FAS eller
FASD.

[T NF—

Ogat dr ett nyckelorgan som
borjar utvecklas redan 20
dagar efter befrukiningen
och synnerven Ran betraktas
som en kabelutgdng direkt
till hjarnan.

[ optic cup

Sammanfattningsvis menar Eva, kan en 6gonun-
dersokning vara till hjdlp for att diagnostisera
FASD.

- En tidig 6gonundersdkning kan dven avhjalpa
synproblem som ar behandlingsbara, om de

upptacks i tid. En 6gonundersdkning kan ocksa
forklara visuella perceptionsproblem, sdger Eva.

Fem perspektiv - vad vet vi, vad gor vi?

FAS och nosologi

Valdemar Landgren ar ST-
lakare i vuxenpsykiatri
pa Skaraborgs sjukhus.
| september 2022
disputerade Valde-
mar vid Gillbergs-
centrum, Goteborgs
universitet, pa en
avhandling om
utvecklingsneurolo-
giska funktionsned-
sattningar, tidig upptackt
och utfall i vuxen alder.

P& 1990-talet genomfordes en adoptionsstudie
i Vastsverige. Bakgrunden var att man sett att
manga adopterade barn hade hdlsoproblem.
Samtliga familjer med adopterade barn bjods in
att delta i studien.

— Adoptionsstudien kom till stor del att bli en
studie om FASD, vilket egentligen inte var nagot
man hade avsett fran borjan. Nar man ville folja
upp dessa barn och undersoka vad som hade
hant med dem som vuxna blev studien min vag
in i forskningen.

Valdemar berattade om den forsta delstudien
som ingick i avhandlingen; en uppféljning av
barn som diagnostiserats med fetala alkohol-
spektrumstorningar (FASD) och som vid uppfol;j-
ningen var mellan 18 och 28 ar.

— Det kvarstar manga neuropsykiatriska pro-
blem och uttalad psykiatrisk sjuklighet nar
individerna ar vuxna. Den stora majoriteten
brottades med bland annat ADHD-problematik,
intellektuell funktionsnedsattning, depression
och symtom pa PTSD, sager Valdemar.

Deltagarna i studien fick traffa lakare, gora en
kort psykiatrisk intervju och genomga neuro-
psykologiska tester med studiens psykolog samt
genomga 6gonundersokningar. Féraldrar fick
fylla i skattningsformular vad galler funktions-
formaga.

— Det som stack ut i resultaten, utifran kriterierna
for FASD, var att betydligt fler ldag under gransen

for intellektuell funktionsnedsattning som vuxna,
jamfort med nar de testades som barn.

De flesta barnen var tillvaxthammade nar de
kom till Sverige frdn barnhem i Osteuropa.
Manga hade ocksa bristtillstand och infektioner.
Under uppvaxtaren stagnerade langdtillvaxten
och individerna blev som vuxna kortare, jamfort
med genomsnittet.

Nagra av nyckelfynden i studien var att:
- Det kvarstod uttalad psykiatrisk sjuklighet
hos 70 procent

« Neurologiska “soft signs” som exempelvis
balansproblem fanns hos 69 procent.

- Ogonavvikelser hos 97 procent

« Kognitiva nedsattningar (IQ-medianvarde
71-86)

« Tillvaxthamning

- Stort stodbehov kvarstod i vuxen alder hos
80 procent.

Valdemar Landgren kunde dven konstatera att
kriminaliteten bland deltagarna i studien var lag,
kanske beroende pa en skyddande uppvaxtmil-
jo. Den vanligaste diagnosen bland deltagarna
som vuxna var ADHD.

— Att stélla diagnos ar sa viktigt for att kunna
forsta prognosen battre. Studien antyder att
man inte kan férvanta sig att ADHD mognar ut
vid FASD, jamfort med ADHD i andra popula-
tioner. Det ar en viktig kunskap att ta med sig
nar man foljer dessa personer 6ver tid. Man bor
darfor gora en fornyad kartldaggning och psy-
kologisk omtestning i vuxen alder av patienter
med FASD.

Sedan 1990 har FAS funnits med som en diagnos-
kod (fr.o.m ICD-9). Sedan 2013 finns det dven i
DSM-5 med en diagnoskod for neuropsykiatrisk
storning med alkoholexponering.

— Det ar viktigt att vi lar oss att identifiera dessa
personer. Ju mer vi forstar orsaker och mekanis-
mer, desto storre varde for sjukvardens utveck-
ling och méjligheterna att moéta individernas
behov, sager Valdemar Landgren.
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Hur gick det
for barnen med alkoholskador?

Jenny Rangmar ar doktor i
psykologi, forskare och
har doktorerat vid
Goteborgs universitet
pa en avhandling
som handlar om
hur det gick senare
i livet for barn som
skadats av alkohol
under fostertiden
("Fetal alcohol syn-
drome in adulthood).

Precis som pensionerade barn-
overldkaren Ihsan Sarman har Jenny under
manga ar bedrivit forskningsarbete pa omradet
alkohol och graviditet. Hon har ocksa arbetat
nationellt och internationellt for att 6ka kunska-
pen och forstaelsen for personer med alkohol-
relaterade skador.

Medfddda
alkoholskador

Jenny Rangmar har tillsammans med lhsan
Sarman skrivit boken Medfédda alkoholskador
hos barn: om FAS och FASD. (Gothia forlag 2021,
ISBN 9789177412199).
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Hon har dven forfattat skriften Kunskapsunder-
lag for pedagoger - om barn och elever med
medfoédda skador av alkohol. (Nationellt kompe-
tenscentrum anhdriga, Nka, 2015).

- Det finns fortfarande en stor okunskap kring
begreppen FAS och FASD sdger Jenny Rangmar
och definierar hur de skiljer sig at:

FASD &r ingen diagnos utan ett paraplybegrepp
som star for Fetal Alcohol Spectrum Disorders.
Under paraplyet sorteras alla fysiska, beteende-
massiga och kognitiva effekter som kan bli f6lj-
derna av alkoholexponering under fostertiden.

Det mest kanda tillstandet, FAS, ar den enda
medicinska diagnosen under paraplyet FASD.

- FAS brukar dven sagas vara det svaraste till-
standet under paraplyet FASD, men det beror
pa att man har definierat det ur ett medicinskt
perspektiv, sager Jenny Rangmar.

Vad ar egentligen ett svart tillstand?
Nar ett barn exponerats for alkohol under foster-
tiden kan det ge fysiska avvikelser, men inte alltid.
Vissa tillstand syns inte pd utsidan och kan darfor
inte diagnostiseras med FAS.

- Det som egentligen géller for alla personer med
FASD-tillstand, ar att man i olika grad brottas
med sociala svarigheter, att fungera i grupp, att
forsta regler och konsekvenser. Det kan dven
innebdra svarigheter att fokusera och koncen-
trera sig samt vissa inlarningsproblem. Det leder

i regel till svara situationer i livet, sdger Jenny.

For barn som kan fa en FAS-diagnos finns det
battre mojligheter att fa vard, stoéd och hjélp. For
barn som har medfédda skador av alkohol, men
déar skadorna inte har gett fysiska avvikelser och
ddrmed inte kan diagnostiseras, finns risken att
de inte far ratt hjalp och blir sedda som "brakiga
barn”, menar Jenny.

Jennys forskning

Jenny Rangmars avhandling omfattar 79 vuxna
med FAS-diagnos. Genom tillgang till nationella
register och sjukhusjournaler sedan smabarns-
alder kunde hon kartldgga individernas livshan-
delser och problem genom manga ar. Jenny
Rangmar gjorde dven intervjuer och neuro-
psykologiska tester med deltagarna.

Avhandlingen visar i korthet att:
Samtliga deltagare i studien hade vuxit upp
i familjehem (kallades tidigare fosterhem) pa
grund av att de biologiska mammorna hade
svara alkoholproblem.

Manga gick i sarskola under skolaren, flera av
dem fortsatte att bo i sina familjehem dven i
vuxen alder. Vissa av intervjupersonerna levde
med en partner och nagra hade fatt egna barn.

Ungefar hélften av de 79 vuxna med FAS hade
arbete, men manga hade sjuk- eller aktivitets-
ersattning. Genom dren brottades flera avdem
med depressioner och mycket dngest och flera
hade sokt hjalp inom psykiatrin.

Alkoholkonsumtion var ovanligt i gruppen som
ingick i studien och en person motiverade det
sd har:

Alkoholen har redan
forstort mitt [iv.

De svarigheter som de brottades med som
vuxna var exempelvis konsekvenserna av att ha
nedsatta exekutiva funktioner; svart att planera,
svart att forsta information och skota vardags-
ekonomin.

— Resultaten fran studien ar onddigt dystra.
Mycket av problematiken hade kunnat fore-

Malning av Jenny Rangmars barn, Molly och My.

byggas och undvikas om de inte hade blivit
exponerade for alkohol som foster.

Vad behover personer med alkoholre-
laterade fosterskador?

Det ar jatteviktigt att barn med alkoholskador
blir identifierade och far en diagnos, menar
Jenny Rangmar. Det finns dock invdandningar
mot att identifiera FASD och att stélla diagnosen
FAS. Vissa kritiker anser att en diagnos ar stig-
matiserande och forknippat med skuld och skam
som kan forstora livet for personen

- Men diagnos handlar om att ge forklaringar pa
svarigheterna som uppstar. Forklaringar som kan
hjdlpa de drabbade och deras familjer att hantera
problem i vardagen och dven ge en viss bered-
skap for problem som kan komma senare i livet.
Dessutom ar det lattare att fa valbehovlig hjalp
fran sjukvarden, skolan och socialtjansten om
man har ratt diagnos.

Det finns ett stort forskningsbehov

- Vi behoéver kunna definiera fler tillstand under
FASD-paraplyet och ge dem status som medi-
cinska diagnoser. Kunskapen om FASD behéver
ocksa bli mer spridd. Det ar viktigt for att vi ska
kunna kommunicera om risker med att konsu-
mera alkohol under graviditet pa ett effektivt
och vederhaftigt satt.

Forskningen behovs ocksa for att utveckla och
utvdrdera specifika vard- och stédprogram,
tranings- och familjestddsprogram och olika
pedagogiska anpassningar for FASD-tillstand.

Nar Jenny Rangmar tillfragade deltagarna i
studien vad de sjalva 6nskar, svarade de: Att fler
vet vad FAS ar. Att ingen gravid dricker en enda
droppe alkohol.

.
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Nordens enda kompetenscentrum

Gro CC Lghaugen &r neuro-
psykolog och chef for
Regional kompetanse-
tjeneste for barn med
medfodte russkader,
RK-MR, Nordens
enda kompetens-
centrum fér barn och
unga som expone-
rats for alkohol och
droger under foster-
tiden. Centret ligger
vid Sorlandets sykehus i
Arendal, Norge, och 6ppna-
des ar 2015.

Ett tvarvetenskapligt team bestdende av neuro-
psykolog, professor i medicin, socionom samt
administrativ konsult arbetar vid centret. Sedan
starten har 400 barn mellan 0-18 ar genomgatt
utredning.

- Vart samarbete med habiliteringen ar smatt
unikt. Det betyder att barn med funktionsned-
sattning foljs anda upp till 18 ars alder, vilket inte
minst ar en fordel vid 6vergang till vuxenlivet.

Uppdraget

Det nationella kompetenscentret har till upp-
drag att inhamta, systematisera och sprida kun-
skap och kompetens om diagnostik, utredning
och uppféljning. Det gors bland annat genom
kurser och seminarier, etableringen av natverk
och i ett ndra samarbete med Helsedirektoratet
(motsvarar Socialstyrelsen).

- Vi dr inte bara ett teoretiskt center, att arbeta
kliniskt och m&ta manga barn &r viktigt for kom-
petens- och kunskapsutveckling.

Remisskriterier

Det kravs remiss och det ska vara bekraftat att
barnet har varit exponerat fér alkohol eller dro-
ger under fostertiden. Vantetiden for att komma
till centret ar i snitt 4 manader. Dessférinnan har

barnen i regel vandrat runt i varden i cirka 4 ar
utan att ha fatt adekvat hjalp.

| samarbete med barnmottagningen och barn-
och ungdomspsykiatrin gors en tvarvetenskap-
lig utredning.

— Den pagar i tva dagar och da far barnen ligga
inne pa sjukhuset. Foraldrar har uppskattat att
det gors en samlad utredning och att man slipper
manga olika vardbesok.

Efter utredningen sker flera uppfoéljningsmoéten
med foraldrar, skola och andra berérda.

- Det ar viktigt att motas fysiskt for att Oka
kunskapen och férstaelsen, men ocksa toleran-
sen och motivationen for att arbeta vidare med
familjerna och ge dem det stdd de behover.

Gro lyfte dven en studie som visar hur viktigt det
ar med kunskap om FASD, inte minst for forald-
rar da det starker deras kompetens, sjalvtillit

och férmagan att hantera barnets problematik.
(Petrenko CLM et al. Research In Developmental
Disabilities 2016)

- De fordldrar som inte har sa mycket kunskap
om FASD upplever i mycket storre utstrackning
barnen som viljestarka, kravande och brakiga
och har mycket svérare att hantera situationer
och problem som uppstar. Det ar viktigt att
foraldrar far ordentlig information och att den
ges avdem som utrett barnen.

Positiv forstarkning

Familjerna bestammer sjalva vilka och hur
manga som ska delta i uppfoljningsmoten.
Syftet med motena ar att 6ka forstaelsen och
kunskapen om barnets specifika problematik
och hur den yttrar sig i vardagen, men ocksa
hur man bast beméter och hanterar utmaningar.
Det kan handla om uppfostran, granssattning,
betydelsen av struktur och ramar.

- Det ar en god investering, det handlar om
att starka foraldrars och individers férmagor
att hantera sin situation, att paverka och styra
vardagen och stdrka sina egna resurser.

De utvarderingar som hittills har gjorts visar att
foraldrar och barn till dvervdgande del ar mycket
nojda och positiva till den utredning och det
stod som de har fatt vid centret.

- Utredningen skickas i form av en rapport till
familjen och vi kan se att den okade forstael-
sen och kunskapen har lett till forbattringar for
familjen och barnet, sager Gro.

Kommande riktlinjer

Det har hittills inte funnits ndgra nationella rikt-
linjer for utredning av FAS och FASD i Norge (det
finns inte heller i Sverige).

- Vi som arbetar vid centret anser att det behovs
riktlinjer och att utredningen ska centraliseras
och goras tvarvetenskapligt pa sjukhusniva.

Till hésten 2023 kommer tva nationella riktlinjer

for barn med FAS respektive barn som expone-
rats for illegala droger, att skickas ut pa remiss.

Fokus FAS - dag 2

Avslutningsvis understrok Gro vikten av forsk-
ning. Centret i Arendal har inga statliga eller
regionala forskningsmedel. Finansieringen
kommer via externa anslag som centrets pro-
fessor beviljats.

For narvarande pagar tre forskningsstudier
om barn med FASD vid centret som i korthet
handlar om syn- och funktionsnedsattningar,
tolkningar av EEG-férandringar som rér sémn
och funktion, samt utveckling och utvérdering
av modeller fér psykoedukation.

— Om man vill veta mer om vart centrum eller
vad man behover tanka pa for att remittera barn
till oss finns mycket information och manga
dokument pa var hemsida, avslutar Gro CC
Lehaugen.

Lank: https://sshf.no/helsefaglig/kompetanse-
tjenester/regional-kompetansetjeneste-med-
fodte-russkader

Exklusivt for lakare och psykologer som deltog i konferensen p& Agrenska arrangerades aven en
utbildningsdag om diagnosticering. Deltagarna fick dven en presentation och praktiska évningar i
metoden “4-digit diagnostic code” som utvecklats vid University of Washington i Seattle. Vid kompe-
tenscentret i Arendal, Norge, anvands metoden systematiskt for att stélla diagnos pa barn om blivit
alkoholexponerade i fosterlivet. Metoden har anvants internationellt sedan 1997.

Jon Skranes, professor dr
med, specialist, chef for
Habiliteringstjansten
for barn och unga
(HABU) och 6verla-
kare inom Regional
Kompetansetje-
neste — Medfedte
Russkader Helse
Ser-@st, Barne- og
Ungdomsavdelingen
vid Sgrlandet sykehus i
Arendal.

Jon Skranes ledde utbildningsdagen tillsam-
mans med Gro CC Lghaugen. Nagra teman som
behandlades under dagen var:

« Etiska aspekter och "det svara samtalet”.
- Diagnostiskt system - vilket, varfor och hur.

+ Kognitiv/neuropsykologisk bedémning och
kartlaggningsverktyg.

- Atgérder - Regleringssvarigheter, kognitiva/
neuropsykologiska/beteendeutmaningar och
adaptiva fardigheter
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Theresa Millqvist och hennes man
har tva barn; en biologisk son som
ar 16 ar och en son som ar 13 ar

och adopterades som fyradring

Hur ar det att vara foralder?

Konferensens forsta dag avslutades med en samtalspanel med tre foraldrar som
har mangariga erfarenheter av barn med FAS och FASD. Medverkande var Theresa
Millgvist och Ann Ahlzén Wikberg fran FAS-féreningen samt Annika Andersson,

tidigare familjehemsforalder.

Samtalet handlade om vilka utmaningar de har métt genom aren och vad de anser
behover goras for att forbattra och starka stodet till foraldrar och familjer med barn

som har alkoholrelaterade fosterskador.

fran Osteuropa.
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Hur mycket visste ni om FAS eller FASD
innan barnen kom till er?

Theresa:

- Vi visste om att det fanns vissa risker med att
adoptera fran Osteuropa. Men vad det egent-
ligen innebar, hur alkoholskador tar sig uttryck
och hur det paverkar en familj, det férstod vi
inte alls.

Ann:

- Vi visste att mellandottern hade haft talsvarig-
heter och dalig motorik pa barnhemmet och att
yngsta barnet, pojken, var tillvaxthdmmad, men
vad det egentligen innebar hade vi ingen kun-
skap om. Att adoptera tre barn samtidigt ansags
vara forknippat med sarskilda behov, men att det

Ann Ahlzén Wikberg och hennes
man adopterade tre biologiska sys-
kon fran Polen 2010. Nar de kom
var de 4, 7 och 8 ar gamla.

Annika Andersson och hennes
make har varit familjehem at en
pojke med FAS, som kom till
familjen direkt frdn BB nar han
var 4 manader. | dag ar han 25 ar.

skulle finnas andra sarskilda behov férutom att de
var tre syskon, fick vi ingen information om.

Annika:

- Jag och min var helt okunniga och hade inte fatt
nagon information av socialtjdnsten innan. Vi vis-
ste att det hade funnits missbruk i familjen, men vi
forstod inte att barnet skulle kunna vara drabbat
av skador, den kunskapen hade vi inte da.

Nar markte ni att det var nagot som
inte riktigt stamde?

Theresa:
- Efter ett par manader anade vi att det var
nagot som inte stamde pa grund av att var son

inte larde sig svenska. Vi fick traffa en lakare som
talade hans sprak, men han konstaterade att
sonen inte heller talade sitt modersmal. Férutom
spraksvarigheterna var det manga somnlésa
natter med vak eftersom han knappt sov. | bor-
jan trodde vi att det handlade om otrygghet och
omstéllningssvarigheter, men sedan insdg vi att
nej, det har var ndgot annat.

Ann:

- Det var problem med spraket. Barnen pratade
till en borjan polska med varandra, men for mel-
lanbarnet gick det mycket ldangsammare att lara
sig svenska. Det fanns ocksa vissa inldrnings-
svarigheter. Var son var valdigt aktiv, det var full
fart hela tiden och vi fick standigt rycka ut till
forskolan. Det var valdigt uppenbart att han inte
forstod konsekvenserna av vad han gjorde.

Annika:

- Var son skrek mycket, var otdlig och hade

ett jattestort behov av narhet. Jag bar honom
standigt i en barsele. Till slut fick vigenom en
barnldkare i Stockholm hjalp till diagnostik. Men
efter diagnosen var det fortfarande svart att
som familj veta vart man kunde vanda sig for
stod och hjalp.

Vilka hinder och utmaningar har ni haft
pa vagen fram till diagnos?

Theresa:

- Det har varit en lang vdg fram till diagnosen
sprakstérning och sedan ADHD, innan vi traf-
fade en ldkare som tillsammans med sitt team
satte FAS-diagnosen. Vi hade tur att bo pa ratt
plats och bli remitterad till ratt team. Efter det
har vér son dven fatt diagnosen intellektuell
funktionsnedsattning.

Ann:

- Vifick hora att problemen var utvecklingsrela-
terade, att det skulle bli battre ganska snart. Sa
blev det ju inte. Flickorna fick forst gd i en for-
beredande klass. Medan den dldsta tjejen larde
sig ganska snabbt var det svarare for den yngre.
Skolan fangade upp henne och initierade en
utredning hos skolpsykolog. Men det var svart
att stalla diagnos eftersom hon talade sa dalig
svenska. FOrst sattes diagnosen "fonologisk

sprakstdrning”, darefter ADHD med inldrnings-
svarigheter och minnesstdrning, och till sist
diagnosen autism. Det svaraste med sa manga
diagnoser ar att hon inte riktigt hér hemma
nagonstans.

- Vi visste att de biologiska fordldrarna hade
varit alkoholister. Vi kande till riskerna, men inte
vidden av de problem som barnen kunde fa.
Jag trodde dessutom att man skulle kunna se
problemen pa barnen direkt, men nej. De marks
inte till en boérjan, man kan umgas ratt lange
med vara barn utan att forsta.

- Efter mycket jobb fran var sida fick var son till
slut en FAS-diagnos. Den stélldes av en lakare
fran Estland utifran kriterierna i diagnosmanualen
DSM-5.

Annika:

- Vivar ju familjehem och skulle agera experter. Vi
skulle ta hand om barnet, vi var ju hjdlpen, sa att
be om hjalp var svart. Vi skulle vara de starka och
ge barnet stdd. Det fanns heller ingen kunskap
inom Socialtjdnsten, jag fick informera dem och
dela ut broschyrer fran FAS-féreningen. Det gick sa
langt att jag gick in i vdggen och blev sjukskriven.

Hur har utmaningarna paverkat er som
familj?

Theresa:

- Vi bér alltid pa en stor oro och sitter ofta som
pa nalar da vi inte riktigt vet vad som kommer
att handa under dagen och vilka konflikter som
eventuellt dyker upp. Det hander ofta att skolan
ringer och da far vi med kort varsel rycka ut.

- Vart sociala liv har krympt, det &r inte alltid
enkelt att anpassa de utmaningar vi har till
omagivningens krav. Vi har dessutom en son till
och hans behov har i stor utstrackning fatt sta
tillbaka eftersom det har varit svart att fa hjalp
med avlastning.

Ann:

- Vi har alltid kunnat resa och ta med vara barn
pa kalas och till vanner. Det har varit mycket
enklare nar vi har varit aktiva. Den svaraste
utmaningen har varit den enorma stressen av
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att inte veta vad som ska handa under dagen.
Var dldsta dotter hade en tuff tondrstid och véra
tva andra barn har haft stokiga perioder med
samtal fran skola och polis. Jag har lange levt
med kronisk stress och blivit sjuk. Jag har haft
bade cancer, hjartinfarkt och en hjarntrotthet
som inte ger med sig. Det har varit svart att som
foralder bli misstrodd och missforstadd, jag har
ofta kant mig skam- och skuldbelagd for att vara
en dalig foralder. Det tar.

Annika:

- Jag har varit 6ppen mot vanner och slaktingar
och vdlkomnar att de satter sina grdnser, men
ibland &r det tufft. Vi gar kanske pa kalas, men
bara en kort stund, mer orkar man inte. Vissa
vanner sager att vi kan umgas, men helst utan
barn. Vi har mdnga ganger tvingas valja bort
och skala av ett socialt liv med andra.

- Jag brottades lange med en utpraglad trotthet
och trodde att jag hade vitaminbrist, jag forstod
inte hur utmattad jag var forran jag blev sjuk-
skriven. Forst da fick vi hjalp av socialtjansten
med avlastningsfamilj.

Om ni far 6nska tre saker, vad tycker ni
behover goras for att forbattra stodet
till foraldrar till barn med FAS.

Theresa:

- Okad kunskap, det dr grunden fér att fa tillgdng
till metoder och verktyg som kan hjélpa familjer
att skapa trygghet och lugna miljéer fér barnen.

Utredning och diagnostisering ar ocksa super-
viktigt. Vissa lagrum behover ocksa starkas.

Det ar inte sjalvklart i dag att man far den dar
avlastningen som man behdéver. | vissa kommu-
ner kan barnen hamna inom ramen for LSS (Lag
om stod och service till vissa funktionshindrade),
i andra kommuner ar det inte sa, det ar valdigt
ojamlikt i landet.

- Som foralder dr det ocksa hjartskdrande att
hora sitt barn sdaga att han dnskar att han vore
normal. Vi gor saklart allt vi kan for att hjalpa
honom med den bristande sjalvkanslan, men
han kommer sannolikt att behova professionell
hjalp langre fram. Och da hoppas jag att samhal-
let staller upp och ger honom den hjalpen.

Ann:

- Stodet till barn och familjer behéver starkas.
FAS ar ett handikapp som inte nédvandigtvis
syns pa barnen. Jag vill se en 6kad kunskap i
varden och i samhadllet, inte minst for att identi-
fiera barnen och kunna erbjuda utredning och
diagnostisering. Manga familjer hamnar mellan
stolarna, man tillhor kanske inte habiliteringen
och omfattas inte av LSS, savida det inte handlar
om intellektuell funktionsnedsattning. Man far
inte heller omvardnadsbidrag i de kommuner
som inte vet vad FAS ar.

— Vi skulle dven vilja se att man utvecklar natio-
nella riktlinjer, samt infér en nyckelperson som
kan vara en slags spindel i natet for barn och
familjer, exempelvis genom att skota praktiska
fragor och kontakter med myndigheter. Det
kanske kan verka kostsamt, men i langden ar det
sannolikt mer kostnadseffektivt och hallbart.

Annika:

- Om foréldrar ska orka, behdver stodet och
tillgangen till avlastningsfamiljer stérkas. For
oss kom hjalpen nastan for sent. Vi behéver
ocksa satsa mer pa utbildning av personal i
forskola och skola, hér finns stora behov. Jag ar
sjalv larare och ser de har barnen i férskolan.
Jag kdnner igen barnens problematik i min sons
svarigheter. Utmaningen ar dock att identifiera
dem och uppmuntra familjer att séka hjalp, det
finns ingenstans att skicka dem. Man vet inte
vart man ska vdnda sig. Har finns stora forbatt-
ringsmojligheter.

Samtalet med forédldrarna gav en inblick i den praktiska vardagen for familjer till barn med
FAS/FASD som berorde deltagarna djupt. Berattelserna blev ocksa en paminnelse om vilka
livslanga konsekvenser alkoholexponering under fostertiden kan fa, inte bara for indivi-

den utan dven for familj och narstaende.

Fem i fokus pa Fokus FAS

Ungefér 60 personer, allt fran barnldkare, psykologer och barnmorskor till adoptions-
handlaggare, deltog i Fokus FAS pa plats i Goteborg den 9-10 februari. Nastan lika
manga féljde konferensen online. Vi passade pa att prata med nagra av deltagarna.

Varfor deltar du i Fokus FAS?

— For att jag har stott pa barn med FAS i mer dn 30
ar och har noterat att vi inte pratar sa mycket om
det idag. Jag vill fylla pa med kunskap att ha med
mig nar jag utbildar inom primar- och barnsjuk-
vard. Min ambition &r vi ska hitta alla barn med
svarigheter. Ingen ska falla mellan stolarna. Vi ska
kunna tanka preventivt och dven vaga ta de svara
samtalen.

Varfor behovs den har konferensen?

— Det gor skillnad ndr man fokuserar pa ett enda
tillstand pa det har sattet. Da blir det gripbart.
Det ar latt att svarigheter av det har slaget faller
mellan stolarna, men nar en patientforening eller
liknande ordnar en konferens drar det till sig bade
kunskap och status. Det satter fingret pa vad som
behdver forandras och okar forstaelsen.

Vad ar det viktigaste du tar med dig harifran?
— Dels kontakten med FAS-féreningen, dels det
att vi faktiskt borjar prata FAS i Sverige igen. Pa
den klinik dar jag jobbar har det kants framman-

Beata Skanse
Beata Skanse, barnneurolog pa Centralsjukhuset i Kris-
tianstad samt i Region Skanes barnskyddsteam.

Text och foto: Camilla Adolfsson

de. De flesta kanner inte till FAS och FASD. Men
nar en konferens ordnas sa har och far medel av
Socialstyrelsen ger det status at amnet.

Pratade vi mer om FAS for 30 ar sedan?

— Ja, det gjorde vi. Nar jag gjorde BB-undersok-
ningar pa den tiden kunde det handa att vi gjorde
extra kontroller nar det galler syn, hérsel och
annat med tanke pa FAS. Men manga av de lakare
som bara har jobbat de senaste 20 dren kan inte
det har.

Varfor forandrades det?

— Min personliga asikt ar att vi ar sa radda att
stigmatisera och att det finns en radsla fér de
svara samtalen. Det &r ingen slump att det bara ar
adoptiv- och familjehemsforaldrar som ar pa plats
har pa konferensen och pratar om sina barn. Dar
finns inte kanslan av skuld. Dessutom tror jag att
det har paverkat att mamman i dag ar den som tar
hand om barnet pa BB, och sedan foljs de upp pa
BVC. Varken vi barnlakare eller personalen pa BB
ser barnen lika mycket som man gjorde forr.
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Fem i fokus pa Fokus FAS

Varfor deltar du i Fokus FAS?

— Jag vill bli barnldkare och visste inte sa mycket
om FAS tidigare. Det namndes pa utbildningen,
men inte mer an sa. Det har ar en bra méjlighet

att fa veta mer.

Varfor behovs den har konferensen?

— Jag tror inte att manga lakare vet hur vanligt
det anda ar. Det ar inte jattevanligt, men inte
heller ovanligt, och jag tror att flera av barnen
inte far diagnos. Det behovs mer kunskap.

Vad ar det viktigaste du tar med dig hérifran?
— Hur viktigt det ar for familjen att fa en diagnos.

Esperanza Hidalgo Nurnez
Esperanza Hidalgo Nufez, BT-lakare i Kristianstad
och underlakare pa barnakuten i Malmo.

Som lakare ar det latt att fokusera pa det som

gar att behandla och ibland glommer vi att en
diagnos kan betyda sa mycket. Inte minst for
familjerna for att fa hjalp, stod och annat som kan
underlatta deras liv.

Du har last din lakarutbildning i Spanien. Hur
skiljer sig Spanien fran Sverige?

— FAS namndes pa utbildningen, men egentligen
vet jag inte sa mycket. Jag vet till exempel inte
hur och om gravida kvinnor dricker i Spanien,
men tror det dar ungefar som i Sverige. Vi ar nog
ratt lika kulturellt, bade med graviditeter och
synen pa alkohol.

Camilla Midborn

Camilla Midborn, barnmorska pa Haga mddra- och
barnhalsovardsteam i Goteborg, som ger stdd till
gravida kvinnor med risk- eller skadligt bruk av
alkohol eller droger.

Varfoér deltar du i Fokus FAS?

— Vi pd Haga médra- och barnhélsovardsteam
jobbar med malgruppen och det har ar forsta
gangen det ar en sadan har konferens. Det ar
vardefullt att fylla pa med kunskap, och att
kunna sprida den vidare till kollegor pa andra
barnmorskemottagningar.

Varfér behovs den har konferensen?

— For att 6ka medvetenhet och kunskap kring
riskerna med alkohol och graviditet samt vilka
konsekvenser det far. Med mer kunskap kan vi
forklara pa ett annat satt, det blir mer tyngd i det
vi sdger och forhoppningen ar att de barn som
fods med FAS eller FASD ska kunna fa battre hjalp
och snabbare utredningar.

Vad éar det viktigaste du tar med dig harifran?

— Siffror som att 1 barn av 100 kan fa utvecklings-
massiga bekymmer for att de har exponerats

for alkohol under graviditeten ar orovackande.

Cirka 85 procent av alla kvinnor dricker alkohol

i Sverige och far ofta veta att de &r gravida nar

de arivecka 5. Det betyder att ménga foster ar
exponerade. Dessutom var det intressant att hora
om de norska riktlinjerna. Dar ska bade mamman
och pappan avhalla sig fran alkohol fran det att
de planerar graviditet.

Nagot mer du tar med dig?

— Ja, budskapet att det har ett samhallsproblem.
Inte ett enskilt problem. Ser vi det sa, kanske vi
kan fa bort en del skuld och skam. Det ar forstas
ingen som medvetet vill skada sina barn.

Hur kommer du kunna anvanda konferensens
innehall i ditt arbete?

— Jag tréffar kvinnor som har druckit alkohol
under graviditeten. De flesta kan avsta, men inte
alla. Det ar viktigt att de far information om hur
alkohol paverkar, sa att de kan fatta ett valgrundat
beslut om de ska fortsatta graviditeten eller inte.

Varfor deltar du i Fokus FAS?

— Jag vill att vi ska komma framat. Att vi ska
kunna utreda de har barnen battre, skapa ett
sammanhallet diagnostiskt system och fa ihop
en battre vardkedja med vart utredningsteam.

Varfor behovs den har konferensen?

— For att samla ihop kunskapen, det vi vet, och
aven for att starta upp ett gemensamt arbete
med hur vi ska ga vidare, bade lokalt dar vi ar
verksamma och i Sverige som helhet. Vi maste
fortsatta arbetet med hur vi medicinskt ska
diagnosticera barnen, sa att vi far samma typ
av system i alla utredningsteam i hela landet.

och missbruk.

Varfor deltar du i Fokus FAS?

— I hostas hade vi ndgra utredningsfall dar jag fick
upp 6gonen for att det kunde handla om FAS.
Jag kande att jag behover mer kunskap, att jag
vet for lite och tog kontakt med FAS-féreningen.
Det ar forstas svart att uppskatta hur vanligt FAS
ar hos oss, men jag tanker att det kan vara ganska
manga som inte blir korrekt diagnosticerade. Vi
gor omfattande utredningar och kommer med
behandlingsspecifika rekommendationer till de
som tar Over efter oss i vardkedjan. Ungdomarna
hos oss har ofta stora behov av anpassningar
och da ar det bra om vi kan minska risken for
missforstand.

Varfor behovs den har konferensen?

— Jag tror som manga andra pa konferensen att
det har ar en klart underdiagnostiserad grupp,
som dessutom ofta blir missforstadd.

Fem i fokus pa Fokus FAS

Margareta Albage
Margareta Albage, barnneurolog pa Sachsska
barn- och ungdomssjukhuset i Stockholm.

Vad &r det viktigaste du tar med dig harifran?

— Dels en del fakta om alkoholens verkningar som
jag inte riktigt kande till, dels hur teamet i Norge
arbetar och lagger upp sina diagnossystem.

Borde Sverige ha ett kompetenscentrum likt
deti Norge?

— Inte bara ett, utan flera som ar knutna till
barnklinikerna.

Vad 6nskar du av framtiden?

— Jag ser garna en uppféljning av konferensen,
och da med fokus pa hur vi ska ga vidare. Garna
med fler barnlakare pa plats.

Lukas Granberg

Lukas Granberg, psykolog pa Statens institutionsstyrelse
och verksam pa Rebeckahemmet pa Faringso, som tar
emot flickor med psykosocial problematik, kriminalitet

Vad ar det viktigaste du tar med dig harifran?

— Att det inte ar sa komplicerat att utreda som
jag hade forestallt mig. Den diagnosmetod vi har
gattigenom har, 4-digit diagnostic code, dr inte
alls sa svar att implementera som jag trodde. Den
kraver ingen dyr teknik, vilket har stor betydelse
for offentlig verksamhet som var, och det var inte
heller svart att lara sig metoden.

Kommer du att anvanda dig av metoden i ditt
arbete?

— Ja, var avsikt ar att implementera metoden hos
oss, men det ar inget vi bara kan kora pa med
direkt. Det kravs planering. Vi maste férankra
arbetsmetoden och kopa in teknik. Men det ar
gorbart, det ar det, och det tror jag att det ar i
manga olika offentliga verksamheter.
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Fokus FAS

larorikt och inspirerande om fosterskador av alkohol

Fokus FAS, den forsta svenska FASD-konferensen, gav mersmak for saval
deltagare som arrangor.

Konferensen Fokus FAS lockade omkring 120 deltagare varav drygt hélften deltog pa plats pa
Agrenskas anlidggning pa Lilla Amundén utanfér Géteborg.

Vi i FAS-féreningen ar oerhért tacksamma for alla foreldsare som gjorde dessa dagar mojliga genom
att bidra med sin tid och stora kunskap. Just den héga vetenskapliga nivan lyftes fram av manga
deltagare. Mellan foreldsningarna fanns tid for spannande méten mellan professionella frén olika
discipliner och en inspirerande atmosfar genomsyrade dagarna pa Agrenska.

En utmdrkt anordnad Ronferens
om ett viktigt dmne

ddr okunskapen dr stor. -
Bdsta utbildningen

pd mdnga dr!

Konferensen som helhet, fran programupplagg till konferensanldaggning och mat, fick hogsta betyg
nar deltagarna efterat skattade hur néjda de var. En sa 6vervaldigande respons var mer dn vi vagat
hoppas pa och det sporrar oss att fortsatta vart arbete.

FAS-foreningens styrelse tackar for tva givande dagar!

FW = WA

Theresa Millgvist | Ann Ahlzén Wikberg | Katarina Wittgard



Om arrangoren

FAS-foreningen ar en idéburen organisation som bildades ar 2000.

FAS-foreningen dger och driver webbplatsen FAS-portalen som

erbjuder kvalitetssakrad information om fosterskador av alkohol
och droger, framst riktad till professionen inom halso- och sjukvard,
socialtjanst och forskola/skola. Féreningen erbjuder aven stéd och
rad till drabbade och deras familjer.

Verksamheten finansieras i huvudsak med hjalp av statsbidrag.

Rapporten kan laddas ner fran FAS-portalen
eller bestallas i tryckt format kostnadsfritt fran:

FAS-foreningen
Borgmastargatan 6, 261 32 LANDSKRONA
info@fasforeningen.se | 0418-48 11 50
www.fasportalen.se



