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Förord
Hälso- och sjukvården har sedan år 2010 ansvar att beakta barns behov av infor-
mation, råd och stöd när en förälder har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, 
psykisk störning eller funktionsnedsättning, missbrukar beroendeframkallande 
medel eller när en förälder oväntat avlider. Regeringen har tagit initiativ till ett 
brett nationellt utvecklingsarbete, där Socialstyrelsen, Statens Folkhälsoinstitut 
och Sveriges Kommuner och Landsting samarbetar för att stärka stödet till barn 
och unga i utsatta situationer. Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscen-
trum anhöriga (Nka) har fått i uppdrag av Socialstyrelsen att ta fram och sprida 
kunskap inom området Barn som anhöriga och att långsiktigt bygga upp en bas 
för kunskapsproduktion och kunskapsspridning samt stimulera och stödja ut-
vecklingen inom området.

Om en gravid kvinna dricker alkohol under graviditeten kan det påverka fostrets 
utveckling och ge upphov till fosterskador. Dessa medfödda alkoholskador kan ge 
livslånga funktionsnedsättningar och funktionshinder och beskrivs med den med-
icinska diagnosen fetalt alkoholsyndrom (FAS). FAS medför direkta och indirekta 
kostnader för samhället på kort och lång sikt. Denna hälsoekonomiska studie är 
en beräkning av samhällets årliga kostnader för FAS i Sverige. Samhället skulle 
kunna minska sina kostnader genom preventionsåtgärder för att minimera risken 
att FAS uppkommer och tidiga riktade insatser till barn med FAS.

Denna studie ingår i en serie kunskapsöversikter och rapporter inom området 
Barn som anhöriga och är en del i uppdraget från Socialstyrelsen till Linnéuni-
versitetet och Nka. Översikten är framtagen av Lisa Ericson, universitetslektor 
och Bo Hovstadius, forskarassistent, båda vid eHälsoinstitutet Linnéuniversitet 
och verksamma vid Nka samt Lennart Magnusson, docent vid Institutionen för 
hälso- och vårdvetenskap Linnéuniversitetet och verksamhetschef vid Nka. Jen-
ny Rangmar, doktorand, Psykologiska institutionen, Göteborgs universitet, Ihsan 
Sarman, medicinskt ansvarig, överläkare, Rosenlunds barnhälsovårdsteam/Sa-
chsska barn- och ungdomssjukhuset, Stockholm, Magnus Landgren, barnläkare, 
med dr, överläkare, barn- och ungdomshabiliteringen Fyrbodal/utvecklingsneu-
rologiska enheten, barn- och ungdomssjukvården, Skaraborgs sjukhus, Annika 
Andersson, ordförande och Katarina Wittgard, vice ordförande FAS-föreningen, 
Nils Schönström, leg läkare, med dr, senior rådgivare eHälsoinstitutet Linnéuni-
versitetet, Merike Hansson, utredare och Fredrik Nilsson, hälsoekonom vid Soci-
alstyrelsen har bidragit med värdefulla synpunkter till denna rapport.

Lennart Magnusson  Elizabeth Hanson
Verksamhetschef  FoU-ledare, professor
Nka, Linnéuniversitetet Nka, Linnéuniversitetet
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Sammanfattning
Att dricka alkohol under graviditeten kan skada fostrets utveckling, framför allt 
utvecklingen av dess hjärna, och kan leda till allvarliga och livslånga funktions-
nedsättningar och funktionshinder. Fetalt alkoholsyndrom (FAS) är en medicinsk 
diagnos som beskriver de skador som kan uppstå då fostret exponerats för alko-
hol.	Det	finns	tre	diagnoskriterier	för	FAS;	tillväxthämning,	speciella	ansiktssär-
drag samt missbildningar i centrala nervsystemet. Generellt uppskattas omkring 
en femtedel av barnen med alkoholrelaterade fosterskador uppfylla kriterierna för 
den medicinska diagnosen FAS. Den verkliga prevalensen av FAS är dock okänd. 
I Sverige har förekomsten av FAS uppskattats till omkring 0,2 procent och i USA 
0,2–0,9 procent, medan betydligt högre siffror rapporterats från Sydafrika (6–9 
procent).

Barn med FAS uppvisar ofta beteendestörningar (impulsivitet, hyperaktivitet), 
kognitiva funktionsnedsättningar (försämrat minne, nedsatt inlärningsförmåga) 
och nedsatt problemlösnings- och planeringsförmåga. Barnen har ofta problem 
under hela uppväxten med bland annat försvårad skolgång och funktionsnedsätt-
ningarna leder ofta till andra funktionshinder såsom psykisk sjukdom, missbruk, 
kriminalitet och nedsatt arbetsförmåga. Dessa individer kan få svårt att klara sig 
själva i det dagliga livet och effekterna är ofta livslånga.

Denna hälsoekonomiska studie är en beräkning av samhällets årliga kostnader 
för FAS i Sverige. Beräkningarna inkluderar de sekundära funktionshinder som 
antas kunna gå att begränsa genom tidiga insatser från samhället. Studien har 
genomförts av eHälsoinstitutet, Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscen-
trum anhöriga (Nka) och är en del av Nka:s och Linnéuniversitetets uppdrag från 
Socialstyrelsen avseende ”barn som anhöriga”.

De hälsoekonomiska beräkningarna genomfördes utifrån en ”cost-of-illness”-
metod och inkluderade kostnader för samhällsstöd (olika boendeformer), sär-
skola, psykisk sjukdom, missbruk, nedsatt arbetsförmåga samt anhörigvård. 
Förekomsten av olika funktionshinder baserades på en svensk registerbaserad 
långtidsuppföljning av psykosociala aspekter hos vuxna individer med FAS där 
även en jämförelsegrupp som representerade normalbefolkningen ingick. Kost-
naderna baseras på svenska kostnadsuppgifter. 

Den årliga totala samhällskostnaden för FAS år 2014 beräknades till närma-
re 700 000 kronor per barn (0–17 år) och omkring en miljon kronor per vuxen 
(18–64 år), vilket motsvarar 14,4 miljarder årligen uppräknat på hela den svenska 
befolkningen utifrån en skattad prevalens av FAS på 0,2 procent. Samhällsstöd 
utifrån olika boendeformer utgjorde den största kostnaden både för barn och vux-
na med 64 respektive 57 procent av totalkostnaden. Merkostnaden, det vill säga 
skillnaden mellan FAS-gruppens och jämförelsegruppens kostnader, skattades till 
12,6 miljarder kronor årligen utifrån prevalensen 0,2 procent. 

Det råder sannolikt en underdiagnostisering av FAS och därmed en underskatt-
ning av samhällskostnaderna. En av orsakerna är svårigheterna att diagnostisera 
de alkoholskadade barnen eftersom de inte alltid uppvisar de typiska yttre dragen 
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som vid FAS, samtidigt som de kan ha omfattande mentala skador som påverkar 
den sociala utvecklingen. För att samla olika typer av fosterskador orsakade av 
alkohol under samma begrepp används numera även den bredare medicinska ter-
men ”Fetal Alcohol Spectrum Disorders” (FASD), där FAS ingår. Förekomsten av 
FASD är mer utbredd än FAS varför kostnaderna sannolikt är betydligt högre och 
problemen mer omfattande än vad som hittills visats.

Sammanfattningsvis belastar FAS samhället med höga årliga kostnader och 
merparten av dessa kostnader avser olika former av samhällsstöd under en in-
divids livstid. För att långsiktigt kunna minska samhällets kostnader för FAS bör 
därför både preventionsåtgärder för att minimera risken att FAS uppkommer och 
tidiga riktade insatser till barn med FAS prioriteras. Således är tidiga samhällsin-
satser till barn med FAS, både särskilda boendeformer och anpassad skolgång, i 
många fall oundvikliga kostnader men viktiga åtgärder för att förbättra individens 
livskvalitet och begränsa såväl samhällskostnaderna som det personliga lidandet i 
det	långa	perspektivet.	Det	finns	många	obesvarade	frågor	och	behovet	av	fortsatt	
forskning är stort.
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Bakgrund

Fosterskador av alkohol

Alkoholskador
Att dricka alkohol under graviditeten kan skada fostrets och framför allt hjärnans 
utveckling när fostret exponeras för substansen. Alkohol, som är en liten molekyl 
och	inte	kräver	någon	specifik	transportmekanism,	passerar	fritt	över	placenta-
barriären. Detta kan leda till allvarliga och livslånga funktionsnedsättningar och 
funktionshinder [1-3]. Trots att alkoholrelaterade skador är möjliga att förhindra 
utgör de idag en av de vanligaste orsakerna till förvärvad utvecklingsstörning i 
västvärlden	[1,4].	Det	finns	ingen	säker	nivå	för	hur	stor	mängd	alkohol	som	kan	
konsumeras utan att det leder till fosterskador och även måttliga mängder alkohol 
kan vara skadligt [3,5]. Dos, tidpunkt och dryckesmönster påverkar och skadorna 
blir allvarligare ju större mängd alkohol modern druckit under graviditeten [5,6].

Alkohol kan påverka och skada embryots och fostrets utveckling under hela gra-
viditeten och centrala nervsystemet är särskilt sårbart [3,5]. Övriga organsystem 
är mest känsliga under första tredjedelen av graviditeten när organen anläggs [3], 
medan hög alkoholkonsumtion (missbruk) under andra och tredje tremånaders-
perioden av graviditeten har visats ge större konsekvenser på tillväxt och mental 
utveckling än under första delen [5,7]. De neuropsykologiska problemen hos bar-
nen är mer frekventa och allvarliga om modern druckit alkohol under hela gravi-
diteten [8,9]. I Sverige är andelen kvinnor som dricker alkohol under graviditeten 
relativt låg, men många kvinnor fortsätter dricka fram tills graviditet konstaterats 
vilket gör att alkoholkonsumtion tidigt i graviditeten kan ha förekommit [10]. 

Olika termer
Det	finns	ett	flertal	begrepp	som	beskriver	de	skador	som	kan	uppstå	vid	expone-
ring av alkohol under fosterstadiet. Fetalt alkoholsyndrom (FAS) är den enda av 
diagnoserna	som	är	klassificerad	enligt	ICD-10	(diagnoskod	Q86.0).	En	bredare	
medicinsk term som används är ”Fetal Alcohol Spectrum Disorders” (FASD) som 
är	ett	samlingsbegrepp,	en	paraplyterm,	som	omfattar	flera	olika	typer	av	foster-
skador orsakade av alkoholexponering såsom FAS, ”Partial FAS” (pFAS), ”Alco-
hol-Related Neurodevelopmental Disorder” (ARND) och ”Alcohol-Related Birth 
Defects” (ARBD) (Figur 1). FASD är dock ingen medicinsk diagnos [2,5].
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Figur 1. Schematisk illustration över olika typer av fosterskador orsakade av alkoholex-
ponering. ARBD, Alcohol-Related Birth Defects; ARND, Alcohol-Related Neurodevelop-
mental Disorder; FAS, fetalt alkoholsyndrom; FASD, Fetal Alcohol Spectrum Disorders. 
[Illustration inspirerad av och publicerad med tillstånd av Ihsan Sarman]

Diagnoskriterier för FAS
För att kunna ställa diagnosen FAS ska barnet ha skador relaterade till var och en 
av följande tre diagnoskriterier [11]:

1. prenatal och/eller postnatal tillväxthämning,
2. karaktäristisk ansiktsanomali1, och
3. missbildningar i centrala nervsystemet

Det	har	även	varit	ett	krav	att	det	måste	finnas	säker	dokumentation	att	modern	
konsumerat alkohol under graviditeten, men huruvida detta krav måste uppfyl-
las diskuteras inom olika diagnostiska riktlinjer [2]. Även ögonförändringar är 
vanligt vid FAS och därför kan en ögonundersökning vara till hjälp för att styrka 
diagnosen	[12].	Diagnostiseringen	försvåras	ytterligare	av	att	det	finns	barn	som	
har	alkoholskador	 som	är	 svåra	att	 identifiera	utifrån	kriterierna	 för	FAS,	men	
som får konsekvenser på individens mentala och sociala utveckling hela livet [3]. 

Prevalens
Den verkliga prevalensen av FAS och FASD i Sverige och övriga världen är okänd. 
I en svensk studie från 1970-talet bland barn till alkoholmissbrukande kvinnor 
skattades att det föddes 24 alkoholskadade barn per 7 600 födslar i Göteborg, va-

1	 				Distinkt	gällande	korta	ögonspringor,	tunn	överläpp	och	utslätat	filtrum	(det	verti- 
kala spåret mellan överläppen och näsan) [2].
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rav hälften hade det fullständiga syndromet. Detta gav en incidens på minst 1/300 
födslar varav 1/600 med det fullständiga syndromet [13], vilket skulle motsvara 
en prevalens på 0,2–0,3 procent. Enligt Socialstyrelsens medicinska födelsere-
gister	och	patientregister	fick	37	barn	diagnosen	FAS	 i	Sverige	under	perioden	
2001–2010 (diagnoskod P04.3 foster och nyfödd som påverkats av alkoholbruk 
hos	modern	och	Q86.0	 fetalt	 alkoholsyndrom).	Nyare	 siffror	då	 även	den	 spe-
cialiserade öppenvården inkluderats visar att 237 individer med FAS-diagnosen 
registrerats under perioden 2006–2013 [14]. Mycket tyder dock på att det råder 
både en underrapportering och en underdiagnostisering [1,4]. 

Internationella studier visar högre prevalenssiffror. I USA har prevalensen av 
FAS skattats till 0,2–0,9 procent [15,16] och siffror från Sydafrika visar på en fö-
rekomst av FAS på 5,9–9,1 procent [17]. För det vidare begreppet FASD har en 
varierande förekomst rapporterats. I västvärlden uppskattas fosterutvecklingen 
ha påverkats av alkohol (FASD) hos omkring en procent av alla barn som föds 
[18]. Andra studier har rapporterat betydligt högre prevalenssiffror med 2,4–4,8 
procent i USA [15], 2,3–6,3 procent i Italien [19] och 13,6–20,9 procent i en studie 
från Sydafrika [17]. Grovt uppskattas endast omkring en femtedel av barnen med 
alkoholrelaterade fosterskador (FASD) uppfylla kriterierna för den medicinska 
diagnosen FAS.
I	flera	studier	har	prevalensen	av	FAS	respektive	FASD	undersökts	i	en	specifik	

population, till exempel bland yngre skolbarn och/eller region, och sedan har pre-
valensen extrapolerats till hela populationen. Ytterligare faktorer som försvårar 
uppskattningen av prevalensen och jämförelse mellan olika studier är att det har 
kommit nya omarbetade diagnostiska riktlinjer och tillämpningen av dessa har till 
viss del ändrats [2].

Funktionsnedsättningar och funktionshinder
Funktionsnedsättning	definieras2 som en nedsättning av en fysisk, psykisk eller 
intellektuell funktionsförmåga som orsakats av en medfödd eller förvärvad skada 
och kan vara bestående eller övergående. Funktionshinder är den begränsning 
som en funktionsnedsättning innebär för en person i relation till sin omgivning 
och det handlar framför allt om bristande tillgänglighet i omgivningen [20].

Skadorna som uppstår på hjärnan vid FAS orsakar ofta funktionsnedsättning-
ar (primära effekter) såsom impulsivitet, försämrat omdöme, hyperaktivitet, 
koncentrationssvårigheter, svårigheter att kontrollera aggressivitet och nedsatt 
kognitiv funktion, vilka i sin tur kan ge upphov till svårigheter med språk och 
inlärning. Dessa individer kan få svårt att klara sig själva i det dagliga livet och 
funktionsnedsättningarna leder ofta till funktionshinder (sekundära effekter) så-
som psykisk sjukdom, självmordstankar, missbruk, kriminalitet, avbruten skol-
gång, nedsatt arbetsförmåga och olämpligt sexuellt beteende [5,21]. Vid FAS kan 
också andra associerande symptom förekomma, men som inte ingår i diagnos-

2 Socialstyrelsens termbank. http://socialstyrelsen.se/termbank
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bilden. Dessa symtomdiagnoser kan vara motorik- och koordinationsstörning, 
autism och ADHD, cerebral pares, epilepsi, hjärtfel, njurmissbildningar och miss-
bildningar i armar och ben [22]. Genom bättre förståelse för de svårigheter som 
drabbar individer med FAS och med anpassade åtgärder skulle funktionshindren 
hos dessa individer kunna begränsas [5,23].

En stor andel av individerna med FAS/FASD har en samtidig ADHD-diagnos 
[24,25]	men	sambandet	mellan	dessa	diagnoser	är	inte	helt	klarlagt.	ADHD	defi-
nieras som ett bestående beteendemönster med mer uttalad och frekvent hyper-
aktivitet och impulshämningsbrist och/eller ouppmärksamhet än hos individer i 
jämförbar utvecklingsfas. ADHD är ett neurobiologiskt tillstånd vars uppkomst 
påverkas av både arv och miljö, medan FAS/FASD orsakas av miljöfaktorer (alko-
holexponering under fosterstadiet) [25]. 

Långsiktiga effekter för individ och samhälle
De fosterskador som alkohol ger upphov till kan leda till långsiktiga effekter och 
studier bland alkoholskadade individer visar att problemen de hade som barn 
kvarstår i vuxen ålder och detta verkar ha stor påverkan på livet [6,23,26,27]. 
Det	kan	handla	om	 förmågan	att	 planera	 vardagen	och	 att	 kunna	vara	flexibel	
[1,26,27]. Graden av nedsatta kognitiva funktioner och beteendeproblem har stor 
betydelse för hur en individ med FAS kommer att klara skolgången och vuxen-
livet. Förutom ett personligt lidande och stora svårigheter för barnet och dess 
familj innebär det också betydande samhällskostnader [5,6,23]. I det så kallade 
”Starkölsförsöket” undersöktes effekterna av perioden då det var lagligt att köpa 
starköl i livsmedelsbutiker i två län i Sverige år 1967–1968. (Försöket pågick un-
der	8,5	månader	men	fick	avbrytas	 i	 förtid	efter	en	markant	ökning	av	 fylleri	 i	
försökslänen, särskilt bland ungdomar.) De barn som föddes i samband med star-
kölsförsöket	fick	 senare	 i	 livet	genomsnittligt	kortare	utbildning,	 lägre	 inkomst	
och betydligt lägre sysselsättningsgrad [28]. 

Hälsoekonomiska studier av FAS
Det	finns	 ett	 fåtal	hälsoekonomiska	 studier	 av	FAS	 respektive	FASD	och	dessa	
är främst från Kanada och USA [29]. Studierna har begränsningar och olika me-
todologi har använts vilket gör det svårt att göra jämförelser. Även om många 
kostnadskomponenter har inkluderats bedöms de totala kostnaderna för FAS och 
FASD	vara	underskattade	 [30].	Det	finns	 i	 dagsläget	 inga	 samhällsekonomiska	
beräkningar av FAS eller FASD i Sverige.

Vårt uppdrag

Denna studie har genomförts av eHälsoinstitutet, Linnéuniversitetet och Natio-
nellt kompetenscentrum anhöriga (Nka) på uppdrag av Socialstyrelsen avseende 
”barn som anhöriga”.
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Nka	och	Linnéuniversitetet	fick	 i	 slutet	av	år	2011	 i	uppdrag	av	Socialstyrelsen	
att utgöra ett kompetenscentrum kring frågor om barn som anhöriga, bland an-
nat genom att stödja implementeringen inom hälso- och sjukvården av den nya 
bestämmelsen 2 g § i hälso- och sjukvårdslagen. Uppdraget avser också att bygga 
upp en bas för kunskapsproduktion, kunskapsspridning, erfarenhetsutbyte och 
lärande nätverk inom området, samt stimulera och stödja utvecklingsarbetet för 
stöd till barn som anhöriga [31].

Definitioner

Samhällsstöd
Med samhällsstöd menas i denna rapport insatser i form av olika typer av bo-
enden som är anpassade för individer med särskilda behov på grund av fysiska 
eller psykiska funktionsnedsättningar eller att hemmiljön är olämplig på grund av 
exempelvis	föräldrar	med	missbruksproblem,	samt	personlig	assistans.	De	flesta	
barn,	framför	allt	yngre,	placeras	i	familjehem,	men	det	finns	även	andra	boende-
former och stödinsatser. 

Samhällsinsatser till personer med funktionsnedsättning kan ges inom social-
tjänstlagen (SoL), lagen om stöd och service till vissa funktionshindrade (LSS) och 
enligt rätten om assistansersättning (från Försäkringskassan). I Sverige har insti-
tutionsboende avskaffats till förmån för mindre och mer hemlika boendeformer. 
Idag är målet att människor med funktionshinder ska ha möjlighet att leva och bo 
så likt andra människor som möjligt, utan en institutionell prägel. Enligt SoL har 
samhället en skyldighet att ordna lämplig bostad och service för människor med 
funktionshinder. För personer med omfattande funktionshinder och omfattande 
behov av service och stöd regleras rätten till en sådan bostad också i LSS. Insatser 
till personer med funktionsnedsättning enligt SoL ges huvudsakligen till personer 
mellan 23 och 65 år, medan det till yngre i första hand ges insatser enligt LSS 
[20,32,33]. I Bilaga 1 ges en översikt över samhällsstöd i form av olika insatser och 
boenden  till individer med funktionsnedsättningar och/eller funktionshinder.

Särskola
Särskola	finns	både	på	grundskolenivå	(grundsärskola)	och	gymnasienivå	(gym-
nasiesärskola) och vänder sig till ungdomar med en utvecklingsstörning (alltså 
inom LSS). Grundsärskolan är ett alternativ till grundskolan för elever som inte 
bedöms kunna nå upp till grundskolans kunskapskrav. Utbildningen ska anpassas 
efter varje elevs förutsättningar och består av nio årskurser. Gymnasiesärskolan i 
Sverige	är	fyraårig	och	frivillig.	Det	finns	både	yrkesinriktade	nationella	program	
och individuella program för elever som behöver en utbildning som är anpassad 
för de egna förutsättningarna [32,34].
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Anhörigvård
Personer som ger omsorg, vårdar eller stödjer någon som är långvarigt sjuk eller 
har	funktionshinder	identifierar	sig	mer	sällan	som	anhörigvårdare,	utan	snarare	
som förälder, syskon, make/maka eller vän [35]. Förekomsten av anhörigvård/
omsorg i befolkningen är omfattande och den vanligaste formen av anhörigvård 
är omsorgen mellan familjemedlemmar som bor tillsammans. I en rapport från 
Socialstyrelsen uppskattades 18 procent (drygt 1,3 miljoner personer) av den vux-
na befolkningen ge vård till anhörig eller närstående och minst 900 000 av de som 
ger anhörigvård är i förvärvsaktiv ålder. Barn är den tredje vanligaste mottagaren 
av omsorg och ungefär 20 procent av de 1,3 miljoner omsorgsgivarna ger omsorg 
till ett barn. Omsorg till ett barn gäller främst när barnen är under 18 år medan 
behovet av omsorg från en förälder avtar i takt med att barnet blir äldre [20,36].

Syfte
Syftet var att göra en hälsoekonomisk beräkning av samhällets årliga kostnader 
för FAS i Sverige med fokus på de funktionshinder som antas kunna gå att begrän-
sa genom tidiga insatser från samhället.

Metod och genomförande

Cost of illness

I	en	”Cost-of-illness”	(CoI)-analys	beskrivs	vilka	kostnader	till	exempel	en	specifik	
diagnos ger upphov till. Det traditionella angreppssättet för att utföra en CoI-ana-
lys	baseras	på	alternativkostnadsprincipen,	definierad	som	värdet	av	de	förlorade	
möjligheterna att använda de resurser samhället förbrukar och förlorar i samband 
med en sjukdom eller olycka. Med samhällsperspektivet följer att varje kostnad 
som tillfaller en av samhällets medborgare ska tas hänsyn till. Samhällets totala 
kostnader	är	vanligtvis	uppdelade	på	kostnader	för	samhällets	olika	sektorer;	stat	
(exempelvis rättsväsende, Försäkringskassan), landsting (exempelvis sjukvård, 
läkemedel), kommun (exempelvis socialtjänst, skola, boende), privat sektor (ex-
empelvis försäkringar, företagshälsovård) och individen själv (exempelvis sjuk-
skrivning, förtidspension).

De kostnader (så kallade resurser) som inkluderas i en CoI-analys delas oftast 
även	in	i	tre	olika	kategorier;	direkta,	indirekta	och	immateriella	kostnader	[37].	
Direkta kostnader är både medicinska (till exempel sjukvårdsbesök, inläggning på 
sjukhus, läkemedel, rehabilitering, avlastningsvård, vårdboende) och icke-medi-
cinska (till exempel transport till och från sjukhus, socialvård, omhändertagan-
de av barn, anpassning av hemmet, specialundervisning). Indirekta kostnader är 
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produktionsbortfall (mätt som utebliven lön) för patient och/eller anhörig/vårda-
re vid till exempel sjukskrivning, förtids/sjukpension och förtida död. Immateri-
ella kostnader är exempelvis sveda och värk samt påverkan på livskvalitet.  
Det	finns	två	angreppssätt	i	en	CoI-analys.	I	”top-down”	delas	den	totala	natio-

nella kostnaden för sjukdom/situation upp mellan olika sjukdomar/situationer 
utifrån	deras	frekvens.	”Bottom-up”	utgår	från	kostnader	från	en	definierad	sub-
population eller typfall av olika sjukdomar/situationer inom hälso- och sjukvår-
den och samhället som sedan extrapoleras till nationell nivå. En CoI-analys kan 
vara antingen prevalensbaserad och beräknar då kostnaden för all resursförbruk-
ning för prevention, behandling och rehabilitering samt kostnader för produk-
tionsbortfall, eller incidensbaserad och omfattar då enbart nytillkomna individer 
med sjukdomen. Vanligtvis beräknas den totala kostnaden under ett år, men även 
långsiktiga kostnader kan skattas. Genom antaganden om eventuell förändring av 
prevalensen i framtiden och nuvärdesberäkning av framtida kostnader och pro-
duktionsförluster kan kostnader under en livstid beräknas [37-39].

Avgränsningar

I denna hälsoekonomiska studie har de årliga kostnaderna för FAS kartlagts ur 
ett svenskt samhällsekonomiskt perspektiv. Endast de funktionshinder som kan 
uppstå sekundärt vid FAS har inkluderats i beräkningarna. Immateriella kostna-
der såsom sveda och värk har inte tagits med, då detta kan vara svårt att värdera 
i pengar. Likaså har livskvalitet exkluderats, eftersom det ofta kräver omfattande 
separata analyser vilket inte rymdes i detta uppdrag. 

Studiepopulation

Förekomsten av olika funktionshinder har hämtats från en svensk registerbase-
rad långtidsuppföljning av psykosociala aspekter hos vuxna individer med en sä-
kerställd	FAS-diagnos	(re-verifierad	genom	journalgenomgång).	Uppgifterna	var	
anonymiserade och hämtade från olika nationella register. FAS-gruppen bestod 
av 79 individer (medelålder 32 år) vilka som barn diagnosticerats med FAS vid 
Barnsjukhuset i Göteborg och som sedan följts upp i nationella register år 2011. I 
studien ingick även en jämförelsegrupp som var matchad på kön, ålder och födel-
seort (n=3 160) [26,27]. 
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Kostnader

Alla kostnader har beräknats på årsbasis och presenteras i 2014 års penningvärde 
i svenska kronor. I de fall kostnadsdata inhämtats från litteratur som baseras på 
tidigare år har kostnaderna justerats till 2014 med hjälp av konsumentprisindex3.

Genomförande

Beräkningar
De hälsoekonomiska beräkningarna har genomförts som en CoI-analys med en 
”bottom-up”-ansats, medan kostnadsunderlagen inkluderade både ”bottom-up” 
och	 ”top-down”.	 Kostnaden	 för	 FAS	 har	 beräknats	 dels	 som	 den	 årliga	 totala	
samhällskostnaden och dels som en årlig merkostnad utifrån skillnaden mellan 
FAS-gruppens och jämförelsegruppens kostnader. Beräkningarna baseras på 
barn och vuxna upp till och med 64 års ålder, det vill säga individer i arbetsför ål-
der. Beräkningarna har även delats in i åldersintervallen 0–17 år respektive 18–64 
år och dessa kostnader har viktats utifrån antal individer inom varje ålder (befolk-
ningsstatistik hämtad från Statistiska centralbyrån (SCB) [40]).

Urval av data
Beräkningarna baseras på svenska studier och svenska kostnadsuppgifter. I de fall 
det varit svårt att få fram tillförlitliga data har information inhämtats från exper-
ter inom relevanta områden såsom barnläkare, barnpsykiatriker, socialsekretera-
re, biståndshandläggare, anhöriga, forskare, boendepersonal.

Urvalet av funktionshinder har gjorts med utgångspunkt från tillgängliga data 
och som har relevans för den studerade populationen. I Tabell 1 ses en översikt 
av de funktionshinder som förekommer i varierande grad hos individer med FAS 
och som ligger till grund för de kostnader som ingår i beräkningarna. De funk-
tionshinder	som	ingår	 i	beräkningarna	baseras	på	data	där	det	var	signifikanta	
skillnader i förekomst mellan FAS-gruppen och jämförelsegruppen [26,27].

 

3    Konsumentprisindex (KPI) avser att visa hur konsumentpriserna i genomsnitt ut-
vecklar sig för hela den privata inhemska konsumtionen. De priser som mäts är de 
som konsumenterna faktiskt betalar och som påverkas av bland annat ändringar i 
indirekta	skatter	och	subventioner.	Statistiken	finns	tillgänglig	på:	www.scb.se.
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Tabell 1. Översikt av olika funktionshinder vid FAS samt hur urvalet i beräkningarna har 
gjorts

Funktionshinder Urval

Svårt klara sig själva

Svårigheter i skolan

Psykisk sjukdomb

Missbruk

Självmordstankar 

Nedsatt arbetsförmåga

Kriminalitet

Olämpligt sexuellt beteende

Dödlighet (förtida död)

Anhörigvård

Samhällsstöda såsom olika boendeformer

Särskola (grundskolenivå)

Genomsnittskostnad för depression, bipolär sjukdom, 
schizofreni och ångest 

Alkohol- och/eller narkotikamissbruk

Ingen separat beräkning
Ingår i andra kostnadsreferenser

Produktionsbortfall för individer utan anställning

Ingen separat beräkning 
Kostnaden ingår i missbruk

Inte inkluderat
Brist på underlag

Ingen separat beräkning
Kostnaden ingår i missbruk

Produktionsbortfall för anhörig/vårdare
a Samhällsstöd baseras på andel individer placerade i samhällsvård i form av famil-
jehem och dåtidens barnhem (fanns fortfarande då individerna i uppföljningsstudien 
var barn) [26,27]
b Registeruttaget inkluderade alla diagnoser i psykiatrikapitlet i ICD-9 förutom alko-
hol- och narkotikarelaterade diagnoser [26,27]

Resursförbrukning – kostnadsberäkningar
Resursförbrukning är de faktorer/resurser (i denna studie olika funktionshinder) 
som	har	identifierats	och	som	medför	en	kostnad	inom	den	studerade	populatio-
nen.
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Svårt klara sig själva i det dagliga livet
Svårigheterna för individer med FAS att klara sig själva i det dagliga livet har i 
denna studie tolkats som behov av samhällsstöd och inkluderar insatser så-
som olika typer av boendeformer och/eller personlig assistans4. Andel individer 
med	samhällsstöd	baseras	på	registerdata	som	visar	att	betydligt	fler	individer	i	
FAS-gruppen än i jämförelsegruppen varit placerade i samhällsvård (81,0 vs 3,9 
procent). Ingen fördelning mellan typ av boende hade gjorts [26,27]. 

En genomsnittskostnad för ett urval av de boendeformer och stödinsatser som 
presenteras i Bilaga 1 har applicerats på den andel i FAS-gruppen respektive jäm-
förelsegruppen som varit placerade i samhällsvård (enligt ovan), uppdelat på barn 
(0–17 år) och vuxna (18–64 år). Kostnaden för barn har beräknats som ett genom-
snitt för familjehem och institutionsvård (till exempel hem för vård och boende, 
HVB) [41], där genomsnittskostnaden har viktats utifrån antagandet att 75 pro-
cent växer upp i familjehem och 25 procent i HVB-hem eller liknande. Kostnads-
underlaget för vuxna har beräknats som ett genomsnitt för särskilt boende enligt 
SoL och särskilt boende enligt LSS [42]. I Rangmar et al [26,27] inkluderade sam-
hällsvård även barnhem men eftersom barnhem i denna typ av äldre form inte 
längre	finns	i	Sverige	har	denna	kostnad	inte	tagits	med	i	genomsnittet.	

Svårigheter i skolan
De svårigheter i skolan som ofta ses hos barn med FAS har beräknats utifrån andel 
individer	som	har	gått	i	särskola.	Registerdata	visade	att	en	signifikant	högre	an-
del i FAS-gruppen än i jämförelsegruppen hade fått specialundervisning (25,3 vs 
1,6 procent), vilket i Rangmar et al gällde särskola på grundskolenivå (grundsär-
skola) [26,27]. Kostnaden för särskola baseras på Skolverkets statistikdatabas och 
inkluderar	även	skolskjuts	och	reseersättning	[43].	Det	finns	inga	uppgifter	om	
eventuella speciallärare eller personlig assistans och detta har därför inte inklu-
derats i beräkningarna. 

Psykisk sjukdom
Förekomsten av psykisk sjukdom baseras på registerdata [26,27] som visade att 
en betydligt större andel individer i FAS-gruppen än i jämförelsegruppen hade 
sökt psykiatrisk vård (32,9 vs 4,7 procent). De psykiska sjukdomarna inklude-
rade huvud- eller bidiagnos vid utskrivning inom hela psykiatrikapitlet i ICD-9 
förutom alkohol- och narkotikarelaterade diagnoser. ICD-9 var den version som 
gällde vid tidpunkten för registeruttaget. Eftersom detta bara talar om att indivi-
derna	registrerats	för	vård	på	grund	av	en	psykisk	diagnos	men	inte	specificerat	
vilken/vilka diagnoser har kostnaderna beräknats som ett genomsnitt för ett urval 
av psykiska diagnoser. Beräkningarna är avgränsade till vuxna (18–64 år) då det 
saknas underlag för att kunna beräkna barnens vårdbehov.

Som kostnadsreferens har en sammanställning av svenska studier av depres-

4    I brist på underlag både vad gäller förekomst och kostnad ingår dock inte personlig 
assistans i våra beräkningar av genomsnittskostnaden för samhällsstöd vid FAS.
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sion, bipolär sjukdom, schizofreni och generaliserat ångestsyndrom hos vuxna in-
divider	(≥18	år)	använts	[44].	Produktionsbortfall	har	exkluderats	från	kostnaden	
för psykisk sjukdom, eftersom det fanns risk för dubbelräkning då produktions-
bortfall har beräknats för nedsatt arbetsförmåga (se nedan). Det fanns heller inte 
några uppgifter om huruvida individerna med psykisk sjukdom hade en anställ-
ning eller inte.

Användningen av psykofarmaka var högre i FAS-gruppen än i jämförelsegrup-
pen [26,27]. Läkemedel utgör oftast en marginell del av totalkostnaden i häl-
soekonomiska beräkningar [44]. Eftersom det fanns risk för dubbelräkning har 
läkemedel exkluderats, då läkemedelskostnad ingår i kostnadsreferenserna för 
psykisk sjukdom respektive missbruk. 

Alkohol/narkotikamissbruk
Förekomsten av missbruk baseras på registerdata [26,27] som visade att en högre 
andel individer i FAS-gruppen än i jämförelsegruppen (12,7 vs 3,4 procent) hade 
vårdats på sjukhus för alkohol- och/eller narkotikamissbruk. Ett par av dessa in-
divider hade ett blandmissbruk (mycket osäker värdering på grund av väldigt få 
individer). Eftersom data baseras på så få individer är det svårt att skilja missbru-
ken åt, varför kostnadsberäkningarna för alkohol och narkotika har slagits ihop.

Kostnaderna för alkohol- respektive narkotikamissbruk baseras på Missbruks-
utredningen (SOU 2011:6), där årliga kostnader för olika aktörer såsom kommun, 
landsting, rättsväsende (stat) samt produktionsbortfall redovisas [45]. Sedan har 
en genomsnittskostnad för alkohol och narkotika applicerats på förekomsten av 
missbruk utifrån Rangmar et al. Produktionsbortfall har exkluderats från kostna-
den för missbruk eftersom det fanns risk för dubbelräkning, då produktionsbort-
fall har beräknats för nedsatt arbetsförmåga (se nedan) och det fanns heller inte 
några uppgifter om huruvida individerna med missbruk hade en anställning eller 
inte.

Självmordstankar
Registerdata [26,27] visar att andel individer som fått sjukhusvård för självförvål-
lad	skada/förgiftning	(självmordsförsök)	var	signifikant	högre	i	FAS-gruppen	än	i	
jämförelsegruppen (6,3 vs 2,0 procent). Denna variabel har dock inte inkluderats 
i beräkningarna, eftersom kostnaden för självmordsförsök ingår i andra kostnads-
referenser, såsom missbruk.

Nedsatt arbetsförmåga
Kostnaden för nedsatt arbetsförmåga baseras på de individer som inte hade nå-
gon	anställning	(produktionsbortfall)	och	utgår	från	att	en	signifikant	lägre	andel	
individer i FAS-gruppen än i jämförelsegruppen hade en anställning (49,2 vs 85,3 
procent), det vill säga 50,8 procent respektive 14,7 procent var utan anställning 
[26,27]. Produktionsbortfallet har beräknats som utebliven lön, värderat som lö-
nekostnaden under den förlorade arbetstiden under ett år. Kostnadsunderlaget 
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baseras på statistik över arbetsinkomst för helårs- och heltidsanställda individer 
(20–64 år) [40]. 

En högre andel individer i FAS-gruppen än i jämförelsegruppen hade sjuk- eller 
aktivitetsersättning (tidigare sjuk/förtidspension) (31,1 vs 3,2 procent) och/eller 
ekonomiskt bistånd (tidigare socialbidrag) (27,9 vs 3,4 procent) [26,27]. Kostna-
der för dessa typer av ersättningar har dock inte inkluderats i beräkningarna, då 
dessa individer inte heller hade någon anställning och ingår således i beräkningen 
av produktionsbortfall ovan.

Kriminalitet
Kostnaden för kriminalitet har inte beräknats separat, eftersom kriminalitet ingår 
i kostnadsunderlaget för alkohol/narkotikamissbruk. 

Olämpligt sexuellt beteende
Olämpligt sexuellt beteende har inte inkluderats i denna studie i brist på under-
lag. Dessutom är ett sådant beteende svårt att värdera i pengar. 

Dödlighet (förtida död)
Det ingår inga separata beräkningar för dödlighet, eftersom detta ingår i kost-
nadsunderlaget för alkohol/narkotikamissbruk.

Den genomsnittliga livslängden för individer med FAS antas vara lägre än för 
totalpopulationen, då det till FAS, förutom omfattande funktionsnedsättningar 
och	 funktionshinder,	 finns	 koppling	 till	 ett	 antal	 andra	 symtomdiagnoser	 vilka	
påverkar medellivslängden negativt. Exempelvis är medelåldern för alla individer 
med alkoholrelaterad diagnos angiven på dödsorsaksintyget (2013) cirka 63 år. I 
denna	grupp	ingår	diagnoserna	P04.3	och	Q86.0	[46].	Vi	gör	i	denna	studie	anta-
gandet att medelåldern för individer med FAS är 65 år (jämfört med omkring 82 
år (kvinnor 84 år, män 80 år) i normalbefolkningen år 2013 [40]. 

Anhörigvård
Den extra tid som förälder/anhörig lägger på anhörigvård vid FAS och som påver-
kar deras förvärvsarbete har skattats till 21 timmar per vecka (tre timmar per dag) 
då barnet är i åldern 7–17 år och tre timmar per vecka då individen är 18–21 år, för 
att	sedan	minska	ytterligare	när	individen	är	vuxen	och	kanske	har	flyttat	till	eget	
boende eller annan särskild boendeform. Anhörigvård kan också beräknas utifrån 
att föräldrar ofta ”tvingas” gå ner i arbetstid till uppskattningsvis 75 procent då 
barnet är 7–17 år [47].

I beräkningarna har det antagits att andel individer som utför anhörigvård inom 
FAS är 100 procent. I normalbefolkningen uppskattas närmare 900 000 av den 
vuxna befolkningen i förvärvsaktiv ålder ge anhörigvård [36]. Eftersom kostna-
derna för anhörigvård beräknas som produktionsbortfall har endast personer som 
är i förvärvsaktiv ålder tagits med i beräkningarna. Andel individer som ger an-
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hörigvård i Sverige och som är i förvärvsaktiv ålder (18–64 år) har skattats till 16 
procent (900 000/5 799 489) utifrån statistik över befolkningsmängden i Sverige 
[40].

Produktionsbortfall för anhörigvård har beräknats som utebliven lön, värderat 
som lönekostnaden under den förlorade arbetstiden. I FAS-gruppen har den för-
lorade arbetstiden uppskattats till 25 procent (då barnet är 0–17 år). Eftersom det 
inte	finns	någon	motsvarande	siffra	för	jämförelsegruppen	(normalbefolkningen),	
har samma procentsats för förlorad arbetstid använts i båda grupperna. En sam-
manvägning mellan andel individer som utför anhörigvård och produktionsbort-
fall ger således 25 procent (1*0,25) för FAS-gruppen och fyra procent (0,16*0,25) 
för jämförelsegruppen.

ADHD
ADHD är en del av symptombilden (symtomdiagnos) vid FAS och ingår inte sepa-
rat i beräkningarna.

Resultat
Resultaten baseras på ett urval av de funktionshinder som i varierande grad före-
kommer hos individer med FAS. Resursförbrukningen har beräknats som en årlig 
snittkostnad för individer med FAS samt en jämförelsegrupp (Tabell 2). Snittkost-
naden för FAS- respektive jämförelsegruppen har även delats upp i ålderskatego-
rierna barn 0–17 år respektive vuxna 18–64 år (Tabell 3 och 4). Slutligen har en 
årlig merkostnad per individ skattats i FAS-gruppen relativt jämförelsegruppen 
(Tabell 5).

Kostnad per individ 

Årlig kostnad inom FAS- respektive jämförelsegruppen
I Tabell 2 presenteras resursförbrukningen per individ, det vill säga typ av resurs, 
förekomst (procent) och kostnad (kronor), för olika funktionshinder i FAS- res-
pektive jämförelsegruppen. Beräkningarna baseras på samma enhetskostnad för 
respektive resurs, medan förekomst/andel varierar i de båda grupperna.
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Tabell 2. Årlig resursförbrukning per individ i FAS- respektive jämförelsegruppen (före-
komst/andel baseras på [26,27], förutom anhörigvård [36,47,48]). Alla kostnader pre-
senteras i kronor          

Typ av resurs Enhetskostnad 
(resurskost-
nad) per indi-
vid per år

FAS-gruppen (n=79) Jämförelsegruppen 
(n=3 160)

Andel 
individer 
(procent)

Årlig snitt-
kostnad 
per individ

Andel 
individer 
(procent)

Årlig snitt-
kostnad 
per individ

Samhällsstöd, barn 
Samhällsstöd, vuxna
Särskolaa

Psykisk sjukdom
Missbruk
Nedsatt arbetsförmågaa

Anhörigvård

546 201
705 452
488 911
79 254

1 150 436
503 909b

503 909b

81,0
81,0
25,3
32,9
12,7

50,8
25,0c

442 423
571 416
123 694
26 075

146 105
255 986
125 977

3,9
3,9
1,6
4,7
3,4

14,7
4,0c

21 302
27 513
7 823
3 725

39 115
74 075
20 156

an=75 i FAS-gruppen och n=2 832 i jämförelsegruppen
bÅrsmedelvärde för arbetsinkomst inklusive sociala avgifter (30 procent)
cAndel som utför anhörigvård (100 respektive 16 procent)*produktionsbortfall (25 procent) baserat på 
[36,47,48]

Kostnad per åldersgrupp
I de två tabellerna nedan har den årliga snittkostnaden (kronor) för resursför-
brukningen i FAS-gruppen (Tabell 3) och jämförelsegruppen (Tabell 4) delats in i 
åldersintervallen barn 0–17 år respektive vuxna 18–64 år. 

Tabell 3. Årlig snittkostnad (kronor) per individ inom FAS-gruppen uppdelat på barn 
(0–17 år) respektive vuxna i arbetsför ålder (18–64 år)

Årlig snittkostnad per individ

Typ av resurs Barn Vuxna

Samhällsstöd
Särskola
Psykisk sjukdom
Missbruk
Nedsatt arbetsförmåga
Anhörigvård

442 423
123 694

–
–
–

125 977

571 416
–

26 075
146 105
255 986

–

Totalt 692 095 999 582

För barn med FAS utgör samhällsstöd den största kostnaden (64 procent). Även 
för vuxna med FAS utgör samhällsstöd den största kostnaden (57 procent) följt av 
nedsatt arbetsförmåga (26 procent).
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Tabell 4. Årlig snittkostnad (kronor) per individ inom jämförelsegruppen uppdelat på 
barn (0–17 år) respektive vuxna i arbetsför ålder (18–64 år)

Årlig snittkostnad per individ

Typ av resurs Barn Vuxna

Samhällsstöd
Särskola
Psykisk sjukdom
Missbruk
Nedsatt arbetsförmåga
Anhörigvård

21 302
7 823

–
–
–

20 156

27 513
–

3 725
39 115
74 075

–

Totalt 49 281 144 427

För barn i jämförelsegruppen utgör samhällsstöd den största kostnaden (43 pro-
cent) följt av anhörigvård (41 procent). Hos vuxna är den största kostnaden ned-
satt arbetsförmåga (51 procent) följt av missbruk (27 procent).

Merkostnad i FAS-gruppen
I Tabell 5 presenteras den skattade årliga merkostnaden (kronor) per individ med 
FAS. Merkostnaden har beräknats som skillnaden mellan den årliga kostnaden 
per individ i FAS-gruppen relativt jämförelsegruppen och baseras på Tabell 2.

Tabell 5. Den skattade årliga merkostnaden (kronor) per individ inom FAS-gruppen upp-
delat på barn (0–17 år) respektive vuxna i arbetsför ålder (18–64 år)

Årlig snittmerkostnad per individ

Typ av resurs Barn Vuxna

Samhällsstöd
Särskola
Psykisk sjukdom
Missbruk
Nedsatt arbetsförmåga
Anhörigvård

421 121
115 872

–
–
–

105 821

543 904
–

22 350
106 991
181 911

–

Totalt 642 814 855 155

Samhällskostnad

Den årliga samhällskostnaden per individ med FAS har beräknats till 692 095 
kronor för barn (0–17 år) och 999 582 kronor för vuxna (18–64 år) (Tabell 3). 
Med en uppskattad prevalens på 0,2 procent beräknades den årliga totala sam-
hällskostnaden i Sverige bli totalt 14,4 miljarder kronor, fördelat på 2,7 miljarder 
för barn och 11,7 miljarder för vuxna. (Med en prevalens på 0,2 procent antas det 
finnas	knappt	4	000	individer	i	åldersgruppen	0–17	år	och	knappt	12	000	indivi-
der i åldersgruppen 18–64 år med FAS i Sverige.)
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En uppskattning av samhällets merkostnad för FAS kan beräknas utifrån att in-
dividerna med FAS istället antas ha samma utnyttjande av olika samhällsresurser 
som jämförelsegruppen. Den årliga merkostnaden för samhället per individ med 
FAS för barn  och vuxna har skattats till 642 814 kronor respektive 855 155 kronor 
(Tabell 5). Med en uppskattad prevalens på 0,2 procent beräknades den årliga 
merkostnaden i Sverige bli totalt 12,6 miljarder kronor, fördelat på 2,6 miljarder 
för barn och 10,0 miljarder för vuxna.

Känslighetsanalys

I beräkningen av samhällskostnaden för FAS bör en försiktighetsprincip använ-
das för samtliga kostnadsposter. För att testa robustheten i beräkningarna och se 
hur resultatet påverkades genomfördes en känslighetsanalys. Det råder till exem-
pel en relativ osäkerhet i andel vuxna individer med samhällsstöd och även den 
genomsnittliga kostnadsnivån för samhällsstöd, vilket kan påverka beräkningen 
då kostnaden för samhällsstöd för barn respektive vuxna utgör den största kost-
nadsposten (64 respektive 57 procent av beräknad totalkostnad). 

I beräkningen har vi antagit att andelen vuxna med FAS med samhällsstöd är 
densamma som för barn med FAS med samhällsstöd (81 procent). Kostnadsnivån 
för vuxna med FAS är en snittkostnad för särskilt boende enligt SoL och LSS för 
vuxna. För barn med FAS görs antagandet att 25 procent av barn med samhälls-
stöd bor på HVB och resterande 75 procent i familjehem. En justering i viktningen 
mellan HVB och familjehem ger endast en marginell förändring i samhällskost-
naden för barn med FAS. Ett förändrat antagande om andel vuxna med samhälls-
stöd kan däremot ge en betydlig förändring av kostnadsuppskattningen. Med ett 
antagande	om	att	50	procent	av	vuxna	med	FAS	(istället	för	81	procent)	finns	i	
särskilt boende sjunker den beräknade årliga samhällskostnaden från 14,4 till 11,9 
miljarder kronor och samhällets merkostnad från 12,6 till 10,0 miljarder kronor. 

I en ”bottom-up”-ansats för beräkning av samhällets kostnader för FAS bör även 
en försiktighetsprincip i antagandet om prevalensen användas. I vår beräkning 
använder vi en internationellt sett mycket låg skattning av prevalensen för FAS på 
0,2 procent, (vilket är i den lägre delen av intervallet i Olegård et al [13]). Om en 
internationellt sett exceptionellt låg skattning av prevalensen på 0,1 procent skul-
le användas halveras kostnaderna och den uppskattade årliga samhällskostnaden 
blir 7,2 miljarder kronor och samhällets årliga merkostnad för FAS 6,3 miljarder. 
Vid en något högre prevalens på 0,3 procent skulle den totala samhällskostnaden 
bli närmare 22 miljarder kronor per år och merkostnaden för FAS närmare 19 
miljarder kronor per år. Skulle vi istället använda en prevalens i mitten av de in-
ternationella uppskattningarna skulle kostnaden bli betydligt högre. 
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Diskussion
I denna hälsoekonomiska studie har samhällskostnaderna för FAS i Sverige be-
räknats. Beräkningarna baseras på förekomsten av de funktionshinder som dessa 
individer ofta drabbas av med uppgifter hämtade från en svensk långtidsuppfölj-
ning av psykosociala aspekter hos vuxna individer med FAS [26,27]. Den årliga 
samhällskostnaden för FAS beräknades uppgå till närmare 700 000 kronor per 
barn och omkring en miljon kronor per vuxen. Det motsvarar 14,4 miljarder årli-
gen uppräknat på hela den svenska befolkningen utifrån en prevalens på 0,2 pro-
cent. Detta antagande om prevalensen baseras på en tidig svensk studie [13] och 
är lågt räknat jämfört med internationella uppskattningar från exempelvis USA 
(0,2–0,9 procent), men inom intervallet [15,16]. 

En av svårigheterna är att få en uppfattning av hur många alkoholskadade barn 
och	vuxna	individer	det	faktiskt	finns.	Alkoholskadorna	är	mycket	varierande	och	
även konsumtion av mycket låga mängder alkohol under graviditeten har vistats 
ge	upphov	 till	 skador.	Det	finns	 ingen	”säker”	nivå	 för	 fosterskadande	effekter,	
utan försiktighetsprincipen bör gälla, det vill säga total avhållsamhet från alko-
holkonsumtion under graviditeten. Många av de barn som föds med alkoholska-
dor har inte de typiska yttre dragen som vid FAS, utan skador som inte går att 
säkert diagnostisera, vilket leder till ett stort mörkertal [3].

De funktionshinder som ofta uppstår som sekundära effekter till funktionsned-
sättningar hos individer med FAS leder till stora samhällsekonomiska kostnader 
och skulle kunna begränsas genom tidiga samhällsinsatser. Skyddande effekter 
anses vara om FAS-diagnosen ställs tidigt under barnets uppväxt (före sex års 
ålder), om lämpliga interventioner genomförs samt om barnet får växa upp i en 
stabil och fostrande miljö fri från våld [21,49]. Att rätt insatser tidigt kan begränsa 
utanförskap i vuxenlivet har till exempel visats bland individer med ADHD, där 
insatser som gjordes i förskola och skola gjorde det möjligt för dessa individer att 
fullgöra skolgång och därefter komma in på arbetsmarknaden. Som jämförelse 
har kostnaderna för ett barn med ADHD fram till vuxen ålder beräknats uppgå 
till cirka 14 miljoner kronor, baserat på en ung person som till följd av skolmiss-
lyckanden inte heller kommer in på arbetsmarknaden och hamnar i ett ”måttligt” 
utanförskap, inte svårartat utanförskap kopplat till missbruk, kriminalitet eller 
grav psykisk ohälsa [62].

Bland barn med FAS är familjehem den vanligaste boendeformen. Samhällsstöd 
i form av olika typer av boenden utgjorde den största andelen av den årliga totala 
samhällskostnaden både för barn och vuxna individer med FAS. Beräkningarna 
baserades på att omkring 80 procent vuxit upp i familjehem eller på barnhem 
(fanns då dessa individer växte upp), men utan att veta fördelningen mellan res-
pektive boende. Vi har dock antagit att majoriteten (75 procent) av barnen vuxit 
upp i familjehem. I en svensk studie där 24 barn till alkoholiserade mödrar följts 
upp noterades att 67 procent bodde i familjehem. Tidig familjehemsplacering fö-
reslogs leda till förbättrade prestationer och bättre livskvalitet för de berörda bar-
nen [8,9]. Likaså har tidig familjehemsplacering av barn med FASD visats kunna 
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begränsa funktionshinder, såsom socioemotionella problem (inklusive neuropsy-
kologiska problem) [50]. Samtidigt visade en långtidsuppföljning av barn som 
vuxit upp utanför det egna hemmet (familjehem, institutionsvård eller låst in-
stitutionsvård) en högre risk för psykiska problem, kriminalitet och låg utbild-
ningsnivå, framför allt bland barn med beteendestörningar [51]. Att prognosen 
för individer med FAS i vissa fall är ganska god kan bero på att barn med FAS 
som riskerar att växa upp i en olämplig miljö, till exempel missbruksmiljö, blir 
omhändertagna och får rätt vård tidigt, jämfört med ett barn som blir omhänder-
taget först i tonåren på grund av egna beteendeproblem. Familjehemsplacering, 
eller annan lämplig boendeform, av barn med FAS kan därför ses som en del av 
kostnaderna för att förebygga allvarliga problem och är således inte en undvikbar 
merkostnad.

Långtidsstudier bland unga vuxna med FAS/FASD har visat att det största han-
dikappet är begränsningarna i att inte kunna leva ett liv utan behov av hjälp och 
stöd [1,23]. Personlig assistans är ett sätt för dessa individer att kunna klara av 
vardagen [21]. Många individer med FAS klarar av att bo i eget boende, men ofta 
behöver de då individanpassat stöd och hjälp med till exempel hygien, ekonomi, 
eller olika påminnelsefunktioner [47]. Stödet kommer ofta från anhöriga, i kom-
bination med personlig assistans eller av annan personal.

En hög andel barn med FAS går i särskola, främst på grund av de beteende-
störningar och den lägre intelligens som är vanlig hos dessa individer [23]. Vissa 
går dock i vanlig förskola/skola med speciallärare, extraresurs och/eller personlig 
assistans. Det är ytterst få som klarar vanlig skola utan extra stöd, men myck-
et beror på barnets begåvning, skolans förutsättningar och utformning och även 
barngruppens storlek [47]. I långtidsuppföljningen av Rangmar et al [26,27] hade 
en fjärdedel i FAS-gruppen gått i grundsärskola utan att gå vidare till gymnasiet 
och endast cirka fem procent hade gått en eftergymnasial utbildning, jämfört med 
knappt 50 procent i jämförelsegruppen. I Sverige är särskola lite drygt fem gånger 
dyrare per elev än vanlig skola [43]. Merkostnader i samband med vanlig skolgång 
kan vara behov av extra stöd, men hur stort detta behov är inom FAS-populatio-
nen	finns	det	inga	uppgifter	om.	Det	troliga	är	dock	att	de	individer	med	FAS	som	
gått i vanlig skola åtminstone under en begränsad tid haft tillgång till personlig 
assistans i skolan. I en svensk uppföljningsstudie av barn (n=24) till alkoholisera-
de mödrar rapporterades att en fjärdedel hade gått i särskola, knappt hälften hade 
fått specialundervisning, medan endast en knapp tredjedel hade gått i vanlig skola 
utan extra stöd. Vidare noterades att lite drygt hälften av de barn som gått i sär-
skola eller haft speciallärare också hade haft personlig assistans [8,9]. I det långa 
perspektivet handlar det dock inte bara om högre kostnader eftersom möjligheten 
att kunna få en anpassad skolgång gör att många av dessa individer ändå lyckas ta 
sig ut i arbetslivet, vilket i sin tur är positivt både för individen själv (livskvalitet) 
och ur ett samhällsekonomiskt perspektiv. Anpassad skolgång ger således en ökad 
kostnad som är svår att undvika eftersom särskola kan ses som ett nödvändigt 
tidigt stöd som kan förebygga andra kostnader senare i livet.

Psykisk ohälsa drabbar en relativt stor andel individer med FAS/FASD 
[4,24,26,27] och problemen kvarstår i många fall livet ut [23,26,27]. Kostnaden 
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för psykisk sjukdom hos vuxna med FAS utgjorde en relativt liten andel av den år-
liga samhällskostnaden. Detta kan delvis förklaras med att i kostnadsunderlaget 
för psykisk sjukdom [44] var indirekta kostnader såsom produktionsbortfall den 
största kostnadsandelen, men vi valde att exkludera produktionsbortfall i våra be-
räkningar för psykisk sjukdom eftersom produktionsbortfall även ingick i beräk-
ningarna av nedsatt arbetsförmåga. Psykisk ohälsa är dock mer än bara kostnader 
i sig, då även livskvaliteten påverkas negativt [52]. Ekman et al [44] inkluderade 
endast fyra diagnoser (depression, bipolär sjukdom, schizofreni och generaliserat 
ångestsyndrom), vilket vi anser vara ett representativt urval för att spegla kost-
naderna för psykisk ohälsa. Kostnaderna för psykisk sjukdom har beräknats för 
vuxna med FAS, men majoriteten av dessa individer vårdades sannolikt för psy-
kisk ohälsa även som barn/unga. Omfattningen av vårdbehovet bland dessa barn/
unga fanns det dock ingen information om.

Missbruk av alkohol och narkotika är förknippat med höga samhällskostna-
der [41,45]. Tidigare forskning har visat att individer med FAS ofta själva bör-
jar missbruka alkohol och/eller narkotika [49]. Detta var dock inte lika tydligt i 
den långtidsuppföljning som våra beräkningar baserades på, även om det var en 
något	större	(signifikant)	andel	 individer	med	missbruk	i	FAS-gruppen	[26,27].	
Således var samhällskostnaden för missbruk inte lika påtaglig i våra beräkningar, 
dock inte försumbar, då missbruk stod för 15 procent av totalkostnaden för vux-
na i FAS-gruppen. Missbruk leder ofta till ökad risk för kriminellt beteende och 
i Kanada har det rapporterats att ungdomar med FASD löper 19 gånger högre 
risk att hamna i fängelse jämfört med ungdomar utan FASD [53]. Jämförbara 
siffror	 för	 Sverige	 finns	 inte.	 I	 långtidsuppföljningen	 av	Rangmar	 et	 al	 var	 det	
ingen	signifikant	skillnad	mellan	grupperna	i	andel	individer	som	hade	registre-
rats i brottsregistret även om det fanns en tendens till större andel i FAS-gruppen 
[26,27]. Kostnader för kriminalitet beräknades dock inte separat i denna studie, 
eftersom kriminalitet i samband med missbruk ingick i kostnadsunderlaget från 
Missbruksutredningen [45].

Medellivslängden i FAS-populationen antas vara lägre än i normalbefolkning-
en. Detta antagande baseras delvis på de symtomdiagnoser (till exempel hjärtfel, 
epilepsi, njurmissbildningar) som är kopplade till FAS. Dessutom är alkoholbe-
roende/missbruk	 förenat	med	 förhöjd	sjuklighet	och	dödlighet;	vid	måttligt	al-
koholberoende är dödligheten fördubblad jämfört med övriga befolkningen och 
vid svårt alkoholberoende minst fem gånger högre [54]. Uppgifter om livslängden 
för	 individer	med	FAS	finns	 inte.	Kunskapsläget	 är	 därför	 oklart	 och	 det	mest	
sannolika är att det är ett stort mörkertal för underliggande dödlighet på grund av 
FAS.	Registerdata	påvisade	ingen	signifikant	skillnad	i	dödlighet	mellan	grupper-
na [26,27] och även om dödligheten var något högre i FAS-gruppen går det inte att 
dra några slutsatser på grund av för få individer. 

Ett mer eller mindre omfattande produktionsbortfall kan drabba såväl indivi-
derna själva, på grund av den nedsatta arbetsförmågan, som deras föräldrar/an-
höriga, vilka ofta måste ta ett stort ansvar som anhörigvårdare. Arbetsförmågan 
hos individer med FAS är oftast helt eller delvis nedsatt, vilket leder till att många 
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av dessa individer är utan anställning, har sjuk- eller aktivitetsersättning och/el-
ler ekonomiskt bistånd. Trots sitt handikapp kan dock många klara av att sköta 
ett arbete, men inte att hantera andra samhällsfunktioner såsom att åka kollek-
tivt. Det är därför viktigt att varje situation anpassas efter varje individs behov 
[47]. Hälften av individerna med FAS var utan anställning [26,27], vilket leder till 
ett stort produktionsbortfall motsvarande en fjärdedel av den årliga totala sam-
hällskostnaden. Samtidigt hade så många som hälften av individerna med FAS en 
anställning, vilket kan tyckas anmärkningsvärt, men lönenivån var lägre än nor-
malt, vilket tyder på att anställningarna betalades via Arbetsförmedlingen eller 
Samhall [26,27]. Även om dessa anställningar var samhällsstödda är det positivt 
ur ett samhällsekonomiskt perspektiv att kunna vara självförsörjande. 

Anhörigvården vid FAS/FASD är omfattande, då dessa individer kräver ett ökat 
omhändertagande på grund av de funktionsnedsättningar och funktionshinder 
som ofta uppstår. Ett utmärkande beteende är att dessa individer är oerhört im-
pulsstyrda. När barnen är små (<7 år) kräver de ständig tillsyn, precis som alla 
spädbarn/småbarn, medan äldre barn/unga (7–17 år) med FAS ofta behöver ett 
dagligt extra stöd jämfört med dem utan FAS. Detta påverkar arbetslivet och för-
äldern/föräldrarna måste ofta gå ner i arbetstid. Då individen är på väg in i vux-
envärlden (18–21 år) antas behovet av anhörigvård minska, men ett visst stöd 
krävs fortfarande såsom hjälp med att handla, minnesstöd eller hjälp att tolka och 
förklara	olika	saker.	Även	senare,	i	vuxen	ålder,	finns	behov	av	ett	visst	stöd	i	olika	
möten med till exempel Försäkringskassan, Arbetsförmedlingen, eller liknande 
[47].

Sammantaget leder anhörigvården vid FAS till omfattande produktionsbortfall 
för förälder/föräldrar, eller annan vårdare, beräknat till en femtedel av den årliga 
totala samhällskostnaden för barn (utifrån att en förälder per familj utför anhö-
rigvård). Denna kostnad baseras på 25 procent nedsatt arbetstid (i båda grupper-
na) då barnet/omsorgstagaren är under 18 år, med skillnaden att i FAS-gruppen 
kräver alla individer anhörigvård jämfört med knappt en femtedel i normalbefolk-
ningen. Detta kan jämföras med en svensk studie om informell vård till patienter 
med psykoser som visade att informella omsorgsgivare spenderade i genomsnitt 
22,5 timmar per vecka och 14 procent av bruttoinkomsten på vårdrelaterade ak-
tiviteter. Dessutom var omsorgsgivarnas produktivitet när de var på jobbet redu-
cerad motsvarande en femtedel av en heltidsarbetsvecka [55]. I en rapport från 
Socialstyrelsen dras slutsatsen att de som ger omsorg till ett barn tycks påverkas 
i högre grad när det gäller förvärvsarbete, ekonomi och livskvalitet, jämfört med 
den som ger omsorg till en partner som påverkas mer vad gäller hälsa [48].

Avgränsningar och bedömning av kostnader
Vi uppfattar att kostnadsnivån för de olika resurser som ingår i beräkningarna 
är välgrundade, likaså andel individer som utnyttjar de olika resurserna. För att 
beskriva	den	relativa	osäkerhet	som	ändå	bedömdes	finnas	i	resultatet	genomför-
des en känslighetsanalys för de mest kostnadsdrivande variablerna samhällsstöd 
respektive prevalens. Genom att anta att en lägre andel (50 istället för 81 procent) 
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vuxna individer med FAS får samhällsstöd (olika boendeformer) sjönk den beräk-
nade årliga samhällskostnaden respektive samhällets merkostnad med cirka 20 
procent. Dock bör ett sådant antagande följas av diverse antaganden om annat 
kompletterande stöd till vuxna med FAS (till exempel kostnad för daglig verksam-
het), som till del motverkar sänkningen av den beräknade samhällskostnaden.

Ännu större påverkan på resultatet hade variationer i prevalensen. Det är san-
nolikt en högre prevalens som är närmare den verkliga prevalensen än de 0,2 
procent som våra beräkningar baseras på. Prevalenssiffror som motsvarar inter-
nationell	nivå	skulle	ge	flerdubbelt	högre	kostnader.	Det	bör	observeras	att	be-
räkningarna endast omfattar den uppskattade samhällskostnaden för den relativt 
snäva FAS-diagnosen. Samhällskostnaden för det vidare begreppet FASD har inte 
beräknats. Utifrån uppskattningen att det i västvärlden föds en procent barn där 
fosterutvecklingen påverkats av alkohol (FASD), vilket motsvarar omkring 1 000 
barn om året i Sverige, skulle prevalensen av FASD vara fem gånger högre än 
FAS [18]. Därtill kommer de betydligt högre internationella uppskattningarna av 
prevalensen av FASD från andra studier [15,17,19]. Även om dessa studier genom-
förts	inom	specifika	populationer/regioner	visar	de	hur	omfattande	problemen	är.	
Sammantaget tyder detta på att det sannolikt råder en betydande underskattning 
av den totala samhällskostnaden av FAS/FASD. 

Utgångspunkten i denna studie var att FAS-diagnosen redan ställts och därför 
inkluderades till exempel inte kostnader som uppstår under diagnostiseringsfa-
sen.	Det	finns	 sannolikt	fler	 avgränsningar	 som	varit	 nödvändiga	 att	 göra,	 och	
som kan ha påverkat resultatet, men där det inte funnits tillräckligt med under-
lag, funnits risk för dubbelräkning, eller rört sådant som inte ingått i uppdraget. 
Transfereringar i form av sjuk- eller aktivitetsersättning respektive ekonomiskt 
bistånd ingår inte i beräkningar av samhällsekonomiska kostnader, men för en-
skilda kommuner kan ekonomiskt bistånd vara en relativt stor post i den kommu-
nala budgeten.

Beteendemönstret vid FAS/FASD respektive ADHD är till stora delar lika och 
flertalet	individer	med	FAS/FASD	har	en	samtidig	ADHD-diagnos.	Denna	likhet	i	
beteendemönster kan komplicera diagnostisering och behandling av FAS/FASD. 
Det är kliniskt fördelaktigt att tidigt diagnostisera FAS/FASD, eftersom detta kan 
begränsa de sekundära funktionshindren och dessutom kan det behövas en annan 
typ av behandling vid en kombinerad diagnos [5,25]. Vi valde att inte inkludera 
ADHD i beräkningarna, eftersom det är svårt att särskilja diagnoserna. Det är 
dock troligt att kostnaderna för FAS/FASD är större för individer som har en sam-
tidig ADHD-diagnos, eftersom individer med båda diagnoserna ofta har en mer 
komplex sjukdomsbild [25]. Dessutom medför ADHD i sig stora samhällskostna-
der	[28].	Adopterade	barn	har	identifierats	som	en	riskgrupp	när	det	gäller	foster-
skador orsakade av alkohol och i många fall kan det vara känt att den biologiska 
modern	har	konsumerat	alkohol	under	graviditeten.	Det	finns	flera	studier	som	
har rapporterat en ökad förekomst av bland annat utvecklings- och/eller beteen-
destörningar liknande dem vid FAS/FASD hos adopterade barn [56,57] och hos 
drygt hälften konstaterades både FASD och ADHD [57]. Adopterade barn utgör 
dock en relativt liten population.
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Metoddiskussion
Beräkningarna speglar ett typfall av FAS. Eftersom alla individer sannolikt inte 
drabbas av samtliga funktionshinder har kostnadsberäkningarna baserats på fö-
rekomsten	 av	 olika	 funktionshinder	 inom	 en	 specifik	 studiepopulation.	 Denna	
studiepopulation utgör en regional FAS-population där alla individer diagnos- 
tiserats vid Barnsjukhuset i Göteborg [26,27]. Det är således en regional före-
komst av FAS som har extrapolerats till nationell nivå, vilket betyder att den even-
tuella	osäkerhet	som	finns	 i	data	blivit	uppskalad.	 Idealet	hade	varit	att	basera	
beräkningarna	på	en	större	population	och/eller	flera	olika	studier.	Vi	anser	dock	
att våra beräkningar är väl underbyggda. Dessutom har information om dessa in-
divider hämtats från nationella register, vilka erbjuder unika möjligheter att göra 
individbaserade uppföljningar inom hälso- och sjukvård och omsorg. Den regio-
nala	variation	av	FAS	som	finns	i	svenska	register	[14]	speglar	sannolikt	mer	hur	
kunskapsläget ser ut i landstingen/regionerna än förekomsten av alkoholskador. 
Det kan dock inte uteslutas att det även speglar verkliga regionala skillnader i 
prevalensen. 

Förutom den totala samhällskostnaden för FAS beräknades skillnaden mellan 
FAS-gruppens och jämförelsegruppens kostnader, vilket speglar den merkostnad 
som FAS belastar samhället. Jämförelsegruppen motsvarar de genomsnittliga 
kostnaderna för den studerade resursförbrukningen i hela befolkningen. Efter-
som det ingår ett jämförelsemoment i beräkningarna är det ingen strikt CoI-ana-
lys, utan kanske snarare en ”utökad” CoI-analys. Samtidigt blir detta en del av 
metoden/modellen för att beräkna samhällskostnaden för FAS i Sverige.
Beräkningarna	baseras	på	tidigare	kostnadsuppskattningar	som	utförts	i	flera	

led,	antingen	utifrån	”bottom-up”	eller	”top-down”.	I	denna	studie	har	en	”bot-
tom-up”-ansats	använts,	eftersom	det	 inte	fanns	underlag	för	”top-down”	inom	
den studerade populationen (FAS). Ett problem med ”bottom-up” är att hitta 
skattningar för individer som kan antas vara representativa för hela populationen. 
Dessutom tenderar kostnaderna ofta bli överskattade vid ”bottom-up” [45] bland 
annat på grund av risken för dubbelräkning. Vi har dock minimerat risken för 
dubbelräkning genom att exkludera sådana kostnader som redan var inkluderade 
i kostnadsunderlagen. 

Obesvarade frågor
Även om det pågår omfattande forskning kring FAS och FASD både nationellt 
och	 internationellt	 finns	 det	 en	mängd	 obesvarade	 frågor,	 såsom	 den	 faktiska	
prevalensen, hur det går för dessa individer i vuxenlivet, vem som ansvarar för 
att	 upptäcka	 och	diagnostisera	FAS/FASD,	 vilka	 specifika	 (medicinska	 och	pe-
dagogiska)	åtgärder	som	finns	och	hur	kunskapen	kring	diagnosen	hos	berörda	
yrkesgrupper ser ut [58]. Större samhälleliga ansträngningar och resurser borde 
fokuseras på att känna igen och diagnostisera FAS/FASD och på att stödja speci-
ellt utsatta riskgrupper av alkoholskadade barn och unga [4]. Det är angeläget att 
lyfta fram viktig information angående dessa alkoholskador, men graviditet och 
alkohol är ett mycket laddat ämne [59]. Därtill kan läggas de samhällsekonomiska 
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konsekvenserna. Förhoppningen är att denna studie kan användas som underlag 
för att tydliggöra omfattningen av den ekonomiska bördan vid FAS. Det är dock 
ett	mycket	komplext	ämne	och	fler	studier	behövs	för	att	kartlägga	hela	den	sam-
hällsekonomiska bilden.

Slutsatser

FAS belastar samhället med höga årliga kostnader. Merparten av dessa kostnader 
avser olika former av samhällsstöd under en individs livstid. För att långsiktigt 
kunna minska samhällets kostnader för FAS bör därför både preventionsåtgärder 
för att minimera risken att FAS uppkommer och tidiga riktade insatser till barn 
med FAS prioriteras. En avgörande faktor för att kunna begränsa funktionshin-
dren hos individer med FAS är att diagnosen ställs tidigt när barnen är små så 
att de får rätt hjälp från början. På så sätt kan deras skolgång underlättas genom 
anpassad undervisning, vilket i sin tur kan bidra till att individerna kommer ut i 
arbetslivet. Detta leder till minskade samhällskostnader, både genom att behovet 
av samhällsstöd minskar och genom att individerna till större del blir självförsör-
jande. 

Sammanfattningsvis är den placeringskostnad för boende som uppstår för barn 
med FAS samt merkostnaden för anpassad skolgång egentligen oundvikliga, då 
det	är	just	denna	typ	av	tidiga	insatser	som	i	flera	fall	skulle	kunna	begränsa	de	
livslånga funktionshinder som drabbar många individer med FAS. Sådana åtgär-
der är följaktligen mycket viktiga för att förbättra individens livskvalitet och fram-
tidsutsikter samt begränsa såväl samhällskostnaderna som det personliga lidan-
det i det långa perspektivet.

Förslag på framtida arbete 
Förutsättningen för tidiga riktade insatser är en tidig diagnos av FAS/FASD. För 
att underlätta diagnostiseringen skulle särskilda resurscentra vara till stor hjälp. 
Utformningen av sådana centra bör inkludera medicinskt, psykosocialt och peda-
gogiskt stöd till barnet i både hem- och skolmiljön. I Norge har det nyligen inrät-
tats ett regionalt ”hänvisningskompetenscentrum” för barn med fetal alkoholska-
da (FASD) och annan medfödd drogskada, men detta är för nytt för att ha hunnit 
utvärderas. I Danmark har man inrättat regionala så kallade familieambulatorier 
(öppen familjemottagning) för gravida med missbruksproblem i varje region, med 
statligt etableringsstöd [60]. Liknande arbete har även påbörjats i Sverige genom 
en pilotverksamhet med en klinisk mottagning med kompetens att utreda, diag-
nostisera, bedöma habiliteringsbehov och följa upp barn med misstänkt fetal al-
kohol- eller drogskada.
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I det preventiva arbetet är det viktigt att nå ut till alla kvinnor i fertil ålder och att 
sprida kunskap om vilket kraftfullt fosterskadande ämne alkohol är. En annan 
aspekt	är	att	arbeta	fram	specifika	riktlinjer	för	FAS/FASD,	så	att	samhällsinsats-
erna blir mer jämlika för alla individer (inom alla kommuner). 

Fortsatt forskning
Det	finns	många	obesvarade	frågor	och	behovet	av	fortsatt	forskning	är	stort.	Ef-
tersom sjukdomsbilden vid FAS/FASD är oerhört komplex försvåras beräkningen 
av samhällskostnaderna och det krävs mer omfattande studier för att få en mer 
samlad bild av läget. 
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Bilaga 1
Samhällsstöd i form av insatser och boenden anpassade till individer med funktionshin-
der och/eller funktionsnedsättningar [20,32,33,61]

Samhällsstöd Förklaring

Eget boende Boendestöd enligt SoL. Egen bostad med eller utan stöd av 
personal, personlig assistans (enligt LSS, från kommunen) 
och/eller anhörig. 

Familjehem Enskilt hem som på uppdrag av socialnämnden tar emot 
barn för stadigvarande vård och fostran eller vuxna för vård 
och omvårdnad och vars verksamhet inte bedrivs yrkesmäs-
sigt. Boende i familjehem kan ges som bistånd med stöd av 
SoL, för vård som beslutats med stöd av LVU samt beviljas 
enligt LSS.

Insatser enligt SoL

HVB-hem Hem inom socialtjänsten som tar emot enskilda för vård 
eller behandling i förening med boende och vars verksamhet 
bedrivs yrkesmässigt. Vården sker antingen frivilligt med 
stöd av SoL eller har barnen/ungdomarna blivit tvångsom-
händertagna med stöd av LVU. Vissa HVB tar också emot 
vuxna med missbruksproblem för frivillig vård med stöd av 
SoL. HVB-hem kan drivas av privata vårdgivare, kommun 
eller landsting.

Särskilt boende Gemensamt	namn	i	Sverige	för	flera	boendeformer	som	
anpassats för framför allt äldre individer med stort behov av 
omsorg. Dessa boendeformer ser olika ut i olika kommuner. 
För att en person ska beviljas särskilt boende krävs att en 
skälig levnadsnivå inte kan uppnås i hemmet genom insatser 
av hemtjänsten.

Insatser enligt LSS

LSS-boende Bostad anpassad för personer med 1) utvecklingsstörning, 
autism eller autismliknande tillstånd (diagnosstyrt), 2) be-
gåvningsmässigt funktionshinder/hjärnskada (diagnosstyrt), 
eller 3) stora och varaktiga fysiska eller psykiska funktions-
hinder med ett omfattande stödbehov. Omvårdnaden ska 
ges utifrån individuella behov och önskemål och LSS har 
stor betydelse för den enskildes möjlighet att uppnå goda/
jämlika levnadsvillkor, att vara fullt delaktig i samhället och 
att kunna leva som andra. Exempel på insatser enligt LSS är 
gruppbostad, servicebostad, korttidsvistelse, daglig verksam-
het och personlig assistans (se nedan).
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Gruppbostad Bostadsalternativ för personer med omfattande tillsyns- och 
omvårdnadsbehov med personal i direkt anslutning. Lägen-
heterna har gemensamma utrymmen och de boende har nära 
tillgång till vård- eller stödpersonal dygnet runt. 

Servicebostad Mellanform mellan ett helt självständigt boende i egen lägen-
het och en lägenhet i gruppbostad. Ett antal lägenheter med 
tillgång till gemensam service och fast anställd personal med 
personallägenhet i samma hyreshus eller samma kvarter. 

Korttidsvistelse Syftar dels till att ge den enskilde (framför allt barn) möj-
lighet till rekreation och miljöombyte, dels till att avlasta/
avlösa anhöriga. Detta kan ske i form av korttidsboende, 
stödfamilj eller läger.

Daglig verksamhet Syftar till att ge den enskilde möjlighet till daglig sysselsätt-
ning anpassat efter den enskildes behov.

Personlig assistans Ett personligt utformat stöd som kan ges till den som på 
grund av stora och varaktiga funktionsnedsättningar behöver 
hjälp med grundläggande behov. Insatsen ska ges av ett 
begränsat antal personer som är väl insatta i de personliga 
förhållandena. Kommunen är ansvarig för kostnaden när 
de grundläggande behoven uppgår till högst 20 timmar per 
vecka. Den som har behov av personlig assistans mer än 20 
timmar per vecka kan ansöka om assistansersättning hos 
Försäkringskassan.

Övrigt

Särskilda ungdomshem Hem för vård av unga som behöver stå under särskilt nog-
grann tillsyn enligt 12§ LVU. Är till för de mest problembe-
lastade ungdomarna. Drivs via SiS.

LVM-hem Vård av vuxna med missbruk. Vården drivs med stöd av 
LVM. Drivs av SiS.

Barnhem Kort- eller långvarigt institutionsboende med dyg-
net-runt-omvårdnad.	I	Sverige	finns	det	idag	inga	verksam-
ma barnhem, men ett fåtal utredningshem och familjevård-
hem använder fortfarande termen.

HVB,	hem	för	vård	eller	boende;	LVM,	lagen	om	vård	av	missbrukare	i	vissa	fall;	
LVU,	lag	med	särskilda	bestämmelser	om	vård	av	unga;	LSS,	lagen	om	stöd	och	
service	till	vissa	funktionshindrade;	SiS,	Statens	institutionsstyrelse;	SoL,	Social-
tjänstlagen
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