Halsoekonomisk studie
av barn och vuxna med
fetalt alkoholsyndrom

Lisa Ericson, Bo Hovstadius, Lennart Magnusson

Nka Linneuniversitetet ]

Nka Barn som anhoériga 2015:10







Halsoekonomisk studie av barn och
vuxna med fetalt alkoholsyndrom

Lisa Ericson, Bo Hovstadius och Lennart Magnusson
Barn som anhoriga rapport 2015:10



Halsoekonomisk studie av barn och vuxna med fetalt alkoholsyndrom
© 2015 Forfattarna och Nationellt kompetenscentrum anhoriga™
FORFATTARE Lisa Ericson, Bo Hovstadius, Lennart Magnusson
OMSLAG OCH LAYOUT Nationellt kompetenscentrum anhoriga™
FOTO Smalandsbilder

ISBN 978-91-87731-30-3

TRYCKERI Lenanders 75533



Forord

Halso- och sjukvérden har sedan ar 2010 ansvar att beakta barns behov av infor-
mation, rad och stéd néar en fordlder har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada,
psykisk storning eller funktionsnedsittning, missbrukar beroendeframkallande
medel eller nér en fordlder ovantat avlider. Regeringen har tagit initiativ till ett
brett nationellt utvecklingsarbete, dir Socialstyrelsen, Statens Folkhilsoinstitut
och Sveriges Kommuner och Landsting samarbetar for att stirka stodet till barn
och unga i utsatta situationer. Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscen-
trum anhoriga (Nka) har fatt i uppdrag av Socialstyrelsen att ta fram och sprida
kunskap inom omradet Barn som anhoriga och att langsiktigt bygga upp en bas
for kunskapsproduktion och kunskapsspridning samt stimulera och stodja ut-
vecklingen inom omradet.

Om en gravid kvinna dricker alkohol under graviditeten kan det paverka fostrets
utveckling och ge upphov till fosterskador. Dessa medfodda alkoholskador kan ge
livsldnga funktionsnedséttningar och funktionshinder och beskrivs med den med-
icinska diagnosen fetalt alkoholsyndrom (FAS). FAS medfor direkta och indirekta
kostnader for samhallet pa kort och lang sikt. Denna héilsoekonomiska studie ar
en berdkning av samhallets arliga kostnader for FAS i Sverige. Samhillet skulle
kunna minska sina kostnader genom preventionsatgirder for att minimera risken
att FAS uppkommer och tidiga riktade insatser till barn med FAS.

Denna studie ingar i en serie kunskapséversikter och rapporter inom omradet
Barn som anhoriga och ar en del i uppdraget fran Socialstyrelsen till Linnéuni-
versitetet och Nka. Oversikten dr framtagen av Lisa Ericson, universitetslektor
och Bo Hovstadius, forskarassistent, bada vid eHalsoinstitutet Linnéuniversitet
och verksamma vid Nka samt Lennart Magnusson, docent vid Institutionen for
hélso- och vardvetenskap Linnéuniversitetet och verksamhetschef vid Nka. Jen-
ny Rangmar, doktorand, Psykologiska institutionen, Goteborgs universitet, Thsan
Sarman, medicinskt ansvarig, 6verldkare, Rosenlunds barnhélsovardsteam/Sa-
chsska barn- och ungdomssjukhuset, Stockholm, Magnus Landgren, barnlidkare,
med dr, 6verldkare, barn- och ungdomshabiliteringen Fyrbodal/utvecklingsneu-
rologiska enheten, barn- och ungdomssjukvarden, Skaraborgs sjukhus, Annika
Andersson, ordférande och Katarina Wittgard, vice ordférande FAS-féreningen,
Nils Schonstrom, leg lakare, med dr, senior radgivare eHalsoinstitutet Linnéuni-
versitetet, Merike Hansson, utredare och Fredrik Nilsson, hidlsoekonom vid Soci-
alstyrelsen har bidragit med virdefulla 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, framfor allt
utvecklingen av dess hjdrna, och kan leda till allvarliga och livsldnga funktions-
nedsittningar och funktionshinder. Fetalt alkoholsyndrom (FAS) ar en medicinsk
diagnos som beskriver de skador som kan uppsta da fostret exponerats for alko-
hol. Det finns tre diagnoskriterier for FAS; tillvixthdmning, speciella ansiktssir-
drag samt missbildningar i centrala nervsystemet. Generellt uppskattas omkring
en femtedel av barnen med alkoholrelaterade fosterskador uppfylla kriterierna for
den medicinska diagnosen FAS. Den verkliga prevalensen av FAS ar dock okand.
I Sverige har forekomsten av FAS uppskattats till omkring 0,2 procent och i USA
0,2—-0,9 procent, medan betydligt hogre siffror rapporterats fran Sydafrika (6—9
procent).

Barn med FAS uppvisar ofta beteendestérningar (impulsivitet, hyperaktivitet),
kognitiva funktionsnedséttningar (forsdmrat minne, nedsatt inlarningsférmaga)
och nedsatt problemlésnings- och planeringsformaga. Barnen har ofta problem
under hela uppvéxten med bland annat forsvarad skolgdng och funktionsnedsatt-
ningarna leder ofta till andra funktionshinder sdsom psykisk sjukdom, missbruk,
kriminalitet och nedsatt arbetsforméga. Dessa individer kan fa svart att klara sig
sjalva i det dagliga livet och effekterna &r ofta livsldnga.

Denna hélsoekonomiska studie ar en berdkning av samhallets drliga kostnader
for FAS i Sverige. Berdkningarna inkluderar de sekundira funktionshinder som
antas kunna gi att begriansa genom tidiga insatser fran samhallet. Studien har
genomforts av eHalsoinstitutet, Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscen-
trum anhoriga (Nka) och ar en del av Nka:s och Linnéuniversitetets uppdrag fran
Socialstyrelsen avseende "barn som anhoriga”.

De hilsoekonomiska berdkningarna genomfordes utifran en “cost-of-illness”-
metod och inkluderade kostnader for samhillsstod (olika boendeformer), sér-
skola, psykisk sjukdom, missbruk, nedsatt arbetsformaga samt anhorigvard.
Forekomsten av olika funktionshinder baserades pd en svensk registerbaserad
langtidsuppfoljning av psykosociala aspekter hos vuxna individer med FAS dar
dven en jamforelsegrupp som representerade normalbefolkningen ingick. Kost-
naderna baseras pé svenska kostnadsuppgifter.

Den arliga totala samhallskostnaden for FAS ar 2014 berdknades till ndrma-
re 700 000 kronor per barn (0—17 &r) och omkring en miljon kronor per vuxen
(18-64 ar), vilket motsvarar 14,4 miljarder arligen uppriaknat pa hela den svenska
befolkningen utifran en skattad prevalens av FAS pa 0,2 procent. Samhallsstod
utifran olika boendeformer utgjorde den storsta kostnaden bade for barn och vux-
na med 64 respektive 57 procent av totalkostnaden. Merkostnaden, det vill sdga
skillnaden mellan FAS-gruppens och jamforelsegruppens kostnader, skattades till
12,6 miljarder kronor arligen utifran prevalensen 0,2 procent.

Det rader sannolikt en underdiagnostisering av FAS och darmed en underskatt-
ning av samhaéllskostnaderna. En av orsakerna ar svarigheterna att diagnostisera
de alkoholskadade barnen eftersom de inte alltid uppvisar de typiska yttre dragen



som vid FAS, samtidigt som de kan ha omfattande mentala skador som paverkar
den sociala utvecklingen. For att samla olika typer av fosterskador orsakade av
alkohol under samma begrepp anviands numera dven den bredare medicinska ter-
men “Fetal Alcohol Spectrum Disorders” (FASD), dar FAS ingar. Forekomsten av
FASD ir mer utbredd &n FAS varfor kostnaderna sannolikt ar betydligt hdgre och
problemen mer omfattande &n vad som hittills visats.

Sammanfattningsvis belastar FAS samhillet med hoga arliga kostnader och
merparten av dessa kostnader avser olika former av samhillsstod under en in-
divids livstid. For att langsiktigt kunna minska samhallets kostnader fér FAS bor
darfor bade preventionsatgarder for att minimera risken att FAS uppkommer och
tidiga riktade insatser till barn med FAS prioriteras. Saledes ar tidiga samhallsin-
satser till barn med FAS, bade sirskilda boendeformer och anpassad skolgang, i
maénga fall oundvikliga kostnader men viktiga atgarder for att forbattra individens
livskvalitet och begriansa savil samhallskostnaderna som det personliga lidandet i
det langa perspektivet. Det finns ménga obesvarade fragor och behovet av fortsatt
forskning ar stort.



Bakgrund

Fosterskador av alkohol

Alkoholskador
Att dricka alkohol under graviditeten kan skada fostrets och framfor allt hjarnans
utveckling nar fostret exponeras for substansen. Alkohol, som ir en liten molekyl
och inte kraver nagon specifik transportmekanism, passerar fritt 6ver placenta-
barridren. Detta kan leda till allvarliga och livsldnga funktionsnedséttningar och
funktionshinder [1-3]. Trots att alkoholrelaterade skador dr mojliga att forhindra
utgor de idag en av de vanligaste orsakerna till forvarvad utvecklingsstorning i
vastvirlden [1,4]. Det finns ingen sidker nivé for hur stor mangd alkohol som kan
konsumeras utan att det leder till fosterskador och dven mattliga mangder alkohol
kan vara skadligt [3,5]. Dos, tidpunkt och dryckesmonster paverkar och skadorna
blir allvarligare ju storre mangd alkohol modern druckit under graviditeten [5,6].
Alkohol kan péverka och skada embryots och fostrets utveckling under hela gra-
viditeten och centrala nervsystemet #r sirskilt sarbart [3,5]. Ovriga organsystem
ar mest kansliga under forsta tredjedelen av graviditeten nir organen anlaggs [3],
medan hog alkoholkonsumtion (missbruk) under andra och tredje treménaders-
perioden av graviditeten har visats ge storre konsekvenser pa tillvixt och mental
utveckling dn under forsta delen [5,7]. De neuropsykologiska problemen hos bar-
nen ar mer frekventa och allvarliga om modern druckit alkohol under hela gravi-
diteten [8,9]. I Sverige dr andelen kvinnor som dricker alkohol under graviditeten
relativt 14g, men ménga kvinnor fortsitter dricka fram tills graviditet konstaterats
vilket gor att alkoholkonsumtion tidigt i graviditeten kan ha forekommit [10].

Olika termer

Det finns ett flertal begrepp som beskriver de skador som kan uppsta vid expone-
ring av alkohol under fosterstadiet. Fetalt alkoholsyndrom (FAS) &ar den enda av
diagnoserna som &r klassificerad enligt ICD-10 (diagnoskod Q86.0). En bredare
medicinsk term som anvinds dr "Fetal Alcohol Spectrum Disorders” (FASD) som
ar ett samlingsbegrepp, en paraplyterm, som omfattar flera olika typer av foster-
skador orsakade av alkoholexponering sdsom FAS, "Partial FAS” (pFAS), "Alco-
hol-Related Neurodevelopmental Disorder” (ARND) och ”Alcohol-Related Birth
Defects” (ARBD) (Figur 1). FASD ar dock ingen medicinsk diagnos [2,5].



10

Vad ar FASD?

partiell FAS ARBD

Figur 1. Schematisk illustration over 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.
[Tllustration inspirerad av och publicerad med tillstand av Ihsan Sarman]

Diagnoskriterier fér FAS
For att kunna stélla diagnosen FAS ska barnet ha skador relaterade till var och en
av foljande tre diagnoskriterier [11]:

1. prenatal och/eller postnatal tillvixthdmning,
2. karaktaristisk ansiktsanomali, och
3. missbildningar i centrala nervsystemet

Det har dven varit ett krav att det maste finnas siaker dokumentation att modern
konsumerat alkohol under graviditeten, men huruvida detta krav méaste uppfyl-
las diskuteras inom olika diagnostiska riktlinjer [2]. Aven 6gonférindringar Ar
vanligt vid FAS och darfor kan en 6gonundersokning vara till hjalp for att styrka
diagnosen [12]. Diagnostiseringen forsvaras ytterligare av att det finns barn som
har alkoholskador som ar svéra att identifiera utifrn kriterierna for FAS, men
som far konsekvenser pa individens mentala och sociala utveckling hela livet [3].

Prevalens

Den verkliga prevalensen av FAS och FASD i Sverige och 6vriga virlden dr okand.
I en svensk studie fran 1970-talet bland barn till alkoholmissbrukande kvinnor
skattades att det foddes 24 alkoholskadade barn per 7 600 fédslar i Goteborg, va-

1 Distinkt gédllande korta 6gonspringor, tunn 6verlapp och utslitat filtrum (det verti-
kala sparet mellan 6verldappen och nésan) [2].



rav halften hade det fullstindiga syndromet. Detta gav en incidens pd minst 1/300
fodslar varav 1/600 med det fullstindiga syndromet [13], vilket skulle motsvara
en prevalens pa 0,2—0,3 procent. Enligt Socialstyrelsens medicinska fodelsere-
gister och patientregister fick 37 barn diagnosen FAS i Sverige under perioden
2001—2010 (diagnoskod Po4.3 foster och nyfédd som péaverkats av alkoholbruk
hos modern och Q86.0 fetalt alkoholsyndrom). Nyare siffror d& dven den spe-
cialiserade 6ppenvarden inkluderats visar att 237 individer med FAS-diagnosen
registrerats under perioden 2006—2013 [14]. Mycket tyder dock pa att det rader
béde en underrapportering och en underdiagnostisering [1,4].

Internationella studier visar hogre prevalenssiffror. I USA har prevalensen av
FAS skattats till 0,2—0,9 procent [15,16] och siffror fran Sydafrika visar pé en f6-
rekomst av FAS pa 5,9—9,1 procent [17]. For det vidare begreppet FASD har en
varierande forekomst rapporterats. I vistvarlden uppskattas fosterutvecklingen
ha péverkats av alkohol (FASD) hos omkring en procent av alla barn som fods
[18]. Andra studier har rapporterat betydligt hogre 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
fran Sydafrika [17]. Grovt uppskattas endast omkring en femtedel av barnen med
alkoholrelaterade fosterskador (FASD) uppfylla kriterierna for den medicinska
diagnosen FAS.

I flera studier har prevalensen av FAS respektive FASD undersokts i en specifik
population, till exempel bland yngre skolbarn och/eller region, och sedan har pre-
valensen extrapolerats till hela populationen. Ytterligare faktorer som forsvarar
uppskattningen av prevalensen och jamforelse mellan olika studier &r att det har
kommit nya omarbetade diagnostiska riktlinjer och tillaimpningen av dessa har till
viss del andrats [2].

Funktionsnedséttningar och funktionshinder
Funktionsnedsattning definieras? som en nedséittning av en fysisk, psykisk eller
intellektuell funktionsférmaga som orsakats av en medfodd eller forvarvad skada
och kan vara bestdende eller 6vergdende. Funktionshinder dr den begrinsning
som en funktionsnedsittning innebar for en person i relation till sin omgivning
och det handlar framfor allt om bristande tillgdanglighet i omgivningen [20].
Skadorna som uppstar pa hjarnan vid FAS orsakar ofta funktionsnedséttning-
ar (primira effekter) sdsom impulsivitet, forsaimrat omdome, hyperaktivitet,
koncentrationssvarigheter, svarigheter att kontrollera aggressivitet och nedsatt
kognitiv funktion, vilka i sin tur kan ge upphov till svarigheter med sprék och
inldrning. Dessa individer kan fé svért att klara sig sjélva i det dagliga livet och
funktionsnedsittningarna leder ofta till funktionshinder (sekundéra effekter) sa-
som psykisk sjukdom, sjdlvmordstankar, missbruk, kriminalitet, avbruten skol-
gang, nedsatt arbetsforméaga och oldmpligt sexuellt beteende [5,21]. Vid FAS kan
ocksé andra associerande symptom forekomma, men som inte ingér i diagnos-

2 Socialstyrelsens termbank. http://socialstyrelsen.se/termbank
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bilden. Dessa symtomdiagnoser kan vara motorik- och koordinationsstérning,
autism och ADHD, cerebral pares, epilepsi, hjirtfel, njurmissbildningar och miss-
bildningar i armar och ben [22]. Genom béttre forstaelse for de svarigheter som
drabbar individer med FAS och med anpassade dtgirder skulle funktionshindren
hos dessa individer kunna begrinsas [5,23].

En stor andel av individerna med FAS/FASD har en samtidig ADHD-diagnos
[24,25] men sambandet mellan dessa diagnoser ar inte helt klarlagt. ADHD defi-
nieras som ett bestdende beteendemonster med mer uttalad och frekvent hyper-
aktivitet och impulshdmningsbrist och/eller ouppméarksamhet dn hos individer i
jamforbar utvecklingsfas. ADHD &r ett neurobiologiskt tillstand vars uppkomst
paverkas av bade arv och miljo, medan FAS/FASD orsakas av miljofaktorer (alko-
holexponering under fosterstadiet) [25].

Langsiktiga effekter foér individ och samhalle

De fosterskador som alkohol ger upphov till kan leda till 1angsiktiga effekter och
studier bland alkoholskadade individer visar att problemen de hade som barn
kvarstér i vuxen alder och detta verkar ha stor paverkan pa livet [6,23,26,27].
Det kan handla om formégan att planera vardagen och att kunna vara flexibel
[1,26,27]. Graden av nedsatta kognitiva funktioner och beteendeproblem har stor
betydelse for hur en individ med FAS kommer att klara skolgdngen och vuxen-
livet. Forutom ett personligt lidande och stora svarigheter for barnet och dess
familj innebar det ocksa betydande samhallskostnader [5,6,23]. I det sa kallade
”Starkolsforsoket” undersoktes effekterna av perioden da det var lagligt att kopa
starkol i livsmedelsbutiker i tva 14n i Sverige &r 1967—1968. (Forsoket pagick un-
der 8,5 manader men fick avbrytas i fortid efter en markant 6kning av fylleri i
forsokslanen, sarskilt bland ungdomar.) De barn som féddes i samband med star-
kolsforsoket fick senare i livet genomsnittligt kortare utbildning, lagre inkomst
och betydligt lagre sysselsittningsgrad [28].

Halsoekonomiska studier av FAS

Det finns ett fatal hilsoekonomiska studier av FAS respektive FASD och dessa
ar framst fran Kanada och USA [29]. Studierna har begransningar och olika me-
todologi har anvints vilket gor det svart att gora jamforelser. Aven om ménga
kostnadskomponenter har inkluderats bedoms de totala kostnaderna fér FAS och
FASD vara underskattade [30]. Det finns i dagsliaget inga samhillsekonomiska
berdkningar av FAS eller FASD i Sverige.

Vart uppdrag

Denna studie har genomforts av eHalsoinstitutet, Linnéuniversitetet och Natio-
nellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) pa uppdrag av Socialstyrelsen avseende
“barn som anhoriga”.



Nka och Linnéuniversitetet fick i slutet av r 2011 i uppdrag av Socialstyrelsen
att utgora ett kompetenscentrum kring fragor om barn som anhoriga, bland an-
nat genom att stodja implementeringen inom hélso- och sjukvarden av den nya
bestimmelsen 2 g § i hilso- och sjukvardslagen. Uppdraget avser ocksa att bygga
upp en bas for kunskapsproduktion, kunskapsspridning, erfarenhetsutbyte och
larande natverk inom omrédet, samt stimulera och stédja utvecklingsarbetet for
stod till barn som anhoriga [31].

Definitioner

Sambhallsstod

Med samhillsstod menas i denna rapport insatser i form av olika typer av bo-
enden som ar anpassade for individer med sirskilda behov pa grund av fysiska
eller psykiska funktionsnedsattningar eller att hemmiljon ar olamplig pa grund av
exempelvis fordldrar med missbruksproblem, samt personlig assistans. De flesta
barn, framfor allt yngre, placeras i familjehem, men det finns dven andra boende-
former och stédinsatser.

Samhallsinsatser till personer med funktionsnedsattning kan ges inom social-
tjanstlagen (SoL), lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS) och
enligt ratten om assistansersattning (fran Forsakringskassan). I Sverige har insti-
tutionsboende avskaffats till forman for mindre och mer hemlika boendeformer.
Idag dr malet att manniskor med funktionshinder ska ha majlighet att leva och bo
sa likt andra ménniskor som mdgjligt, utan en institutionell pragel. Enligt SoL har
sambhillet en skyldighet att ordna lamplig bostad och service for manniskor med
funktionshinder. For personer med omfattande funktionshinder och omfattande
behov av service och stod regleras ritten till en sddan bostad ocksa i LSS. Insatser
till personer med funktionsnedséttning enligt SoL ges huvudsakligen till personer
mellan 23 och 65 &r, medan det till yngre i férsta hand ges insatser enligt LSS
[20,32,33]. I Bilaga 1 ges en Oversikt 6ver samhaéllsstod i form av olika insatser och
boenden till individer med funktionsnedséttningar och/eller funktionshinder.

Sarskola

Sérskola finns bade pd grundskoleniva (grundsarskola) och gymnasieniva (gym-
nasiesérskola) och vénder sig till ungdomar med en utvecklingsstorning (alltsa
inom LSS). Grundsarskolan &r ett alternativ till grundskolan for elever som inte
bedoms kunna né upp till grundskolans kunskapskrav. Utbildningen ska anpassas
efter varje elevs forutsiattningar och bestar av nio rskurser. Gymnasiesarskolan i
Sverige ar fyradrig och frivillig. Det finns bade yrkesinriktade nationella program
och individuella program for elever som behéver en utbildning som ar anpassad
for de egna forutsattningarna [32,34].
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Anhorigvard

Personer som ger omsorg, vardar eller stodjer ndgon som ar ldngvarigt sjuk eller
har funktionshinder identifierar sig mer sillan som anhorigvardare, utan snarare
som fordlder, syskon, make/maka eller van [35]. Forekomsten av anhorigvard/
omsorg i befolkningen dr omfattande och den vanligaste formen av anhorigvard
ar omsorgen mellan familjemedlemmar som bor tillsammans. I en rapport fran
Socialstyrelsen uppskattades 18 procent (drygt 1,3 miljoner personer) av den vux-
na befolkningen ge vard till anhorig eller narstaende och minst 900 000 av de som
ger anhorigvard ar i forvarvsaktiv dlder. Barn ar den tredje vanligaste mottagaren
av omsorg och ungefér 20 procent av de 1,3 miljoner omsorgsgivarna ger omsorg
till ett barn. Omsorg till ett barn géller framst nir barnen ar under 18 ar medan
behovet av omsorg frin en forilder avtar i takt med att barnet blir dldre [20,36].

Syfte

Syftet var att gora en hilsoekonomisk berdkning av samhillets arliga kostnader
for FAS i Sverige med fokus pa de funktionshinder som antas kunna gé att begrin-
sa genom tidiga insatser fran samhallet.

Metod och genomférande

Cost of illness

I en "Cost-of-illness” (CoI)-analys beskrivs vilka kostnader till exempel en specifik
diagnos ger upphov till. Det traditionella angreppsséttet for att utféra en Col-ana-
lys baseras pé alternativkostnadsprincipen, definierad som vardet av de forlorade
mojligheterna att anvinda de resurser samhallet forbrukar och férlorar i samband
med en sjukdom eller olycka. Med samhillsperspektivet foljer att varje kostnad
som tillfaller en av samhillets medborgare ska tas hansyn till. Samhallets totala
kostnader ar vanligtvis uppdelade pa kostnader for samhallets olika sektorer; stat
(exempelvis rattsvisende, Forsakringskassan), landsting (exempelvis sjukvéard,
ldkemedel), kommun (exempelvis socialtjanst, skola, boende), privat sektor (ex-
empelvis forsakringar, foretagshilsovard) och individen sjalv (exempelvis sjuk-
skrivning, fortidspension).

De kostnader (sa kallade resurser) som inkluderas i en Col-analys delas oftast
aven in i tre olika kategorier; direkta, indirekta och immateriella kostnader [37].
Direkta kostnader dr bade medicinska (till exempel sjukvardsbesok, inldggning pa
sjukhus, lakemedel, rehabilitering, avlastningsvard, virdboende) och icke-medi-
cinska (till exempel transport till och fran sjukhus, socialvard, omhandertagan-
de av barn, anpassning av hemmet, specialundervisning). Indirekta kostnader ar



produktionsbortfall (métt som utebliven 16n) for patient och/eller anhorig/varda-
re vid till exempel sjukskrivning, fortids/sjukpension och fortida dod. Immateri-
ella kostnader ar exempelvis sveda och viark samt paverkan pa livskvalitet.

Det finns tva angreppssitt i en Col-analys. I "top-down” delas den totala natio-
nella kostnaden for sjukdom/situation upp mellan olika sjukdomar/situationer
utifran deras frekvens. "Bottom-up” utgér fran kostnader fran en definierad sub-
population eller typfall av olika sjukdomar/situationer inom hilso- och sjukvar-
den och samhillet som sedan extrapoleras till nationell niva. En Col-analys kan
vara antingen prevalensbaserad och berdknar da kostnaden for all resursforbruk-
ning for prevention, behandling och rehabilitering samt kostnader for produk-
tionsbortfall, eller incidensbaserad och omfattar da enbart nytillkomna individer
med sjukdomen. Vanligtvis berdknas den totala kostnaden under ett r, men dven
langsiktiga kostnader kan skattas. Genom antaganden om eventuell forandring av
prevalensen i framtiden och nuvirdesberdkning av framtida kostnader och pro-
duktionsforluster kan kostnader under en livstid berdknas [37-39].

Avgréansningar

I denna hilsoekonomiska studie har de arliga kostnaderna for FAS kartlagts ur
ett svenskt samhillsekonomiskt perspektiv. Endast de funktionshinder som kan
uppsta sekundart vid FAS har inkluderats i berdkningarna. Immateriella kostna-
der sésom sveda och virk har inte tagits med, d& detta kan vara svart att vardera
i pengar. Likasa har livskvalitet exkluderats, eftersom det ofta kraver omfattande
separata analyser vilket inte rymdes i detta uppdrag.

Studiepopulation

Forekomsten av olika funktionshinder har hdmtats frdn en svensk registerbase-
rad langtidsuppfoljning av psykosociala aspekter hos vuxna individer med en sa-
kerstilld FAS-diagnos (re-verifierad genom journalgenomgéng). Uppgifterna var
anonymiserade och hiamtade frén olika nationella register. FAS-gruppen bestod
av 79 individer (medelalder 32 ar) vilka som barn diagnosticerats med FAS vid
Barnsjukhuset i Goteborg och som sedan f6ljts upp i nationella register ar 2011. I
studien ingick dven en jamforelsegrupp som var matchad pa kon, &lder och fodel-
seort (n=3 160) [26,27].
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Kostnader

Alla kostnader har berdknats pé arsbasis och presenteras i 2014 ars penningvirde
i svenska kronor. I de fall kostnadsdata inhdmtats fran litteratur som baseras pa
tidigare ar har kostnaderna justerats till 2014 med hjilp av konsumentprisindexs.

Genomforande

Berakningar

De hilsoekonomiska berdkningarna har genomforts som en Col-analys med en
“bottom-up”-ansats, medan kostnadsunderlagen inkluderade béde "bottom-up”
och "top-down”. Kostnaden for FAS har berdknats dels som den arliga totala
samhallskostnaden och dels som en arlig merkostnad utifran skillnaden mellan
FAS-gruppens och jamforelsegruppens kostnader. Berdkningarna baseras pa
barn och vuxna upp till och med 64 ars alder, det vill siga individer i arbetsfor al-
der. Berdkningarna har dven delats in i dldersintervallen 0—17 ar respektive 18—64
ar och dessa kostnader har viktats utifran antal individer inom varje alder (befolk-
ningsstatistik himtad fran Statistiska centralbyran (SCB) [40]).

Urval av data

Berdkningarna baseras pa svenska studier och svenska kostnadsuppgifter. I de fall
det varit svart att fa fram tillforlitliga data har information inhdmtats fran exper-
ter inom relevanta omréden sdsom barnldkare, barnpsykiatriker, socialsekretera-
re, bistdndshandlaggare, anhoriga, forskare, boendepersonal.

Urvalet av funktionshinder har gjorts med utgangspunkt fran tillgingliga data
och som har relevans for den studerade populationen. I Tabell 1 ses en Gversikt
av de funktionshinder som férekommer i varierande grad hos individer med FAS
och som ligger till grund for de kostnader som ingar i berdkningarna. De funk-
tionshinder som ingar i berdkningarna baseras pa data dir det var signifikanta
skillnader i forekomst mellan FAS-gruppen och jamforelsegruppen [26,27].

3 Konsumentprisindex (KPI) avser att visa hur konsumentpriserna i genomsnitt ut-
vecklar sig for hela den privata inhemska konsumtionen. De priser som méts ar de
som konsumenterna faktiskt betalar och som paverkas av bland annat dndringar i
indirekta skatter och subventioner. Statistiken finns tillgénglig pa: www.scb.se.



Tabell 1. Oversikt av olika funktionshinder vid FAS samt hur urvalet i berdkningarna har
gjorts

Funktionshinder Urval
Svért klara sig sjdlva Samhéllsstod? sdsom olika boendeformer
Svérigheter i skolan Sarskola (grundskoleniva)
. . b
Psykisk sjukdom Genomsnittskostnad for depression, bipolar sjukdom,

schizofreni och angest
Missbruk Alkohol- och/eller narkotikamissbruk

Sjalvmordstankar Ingen separat berakning

Ingér i andra kostnadsreferenser
Nedsatt arbetsférméga Produktionsbortfall for individer utan anstillning

Ingen separat berakning
Kriminalitet Kostnaden ingar i missbruk

Olampligt sexuellt beteende | [nte inkluderat

Brist pa underlag

Dédlighet (fortida d6d) Ingen separat berikning
Kostnaden ingar i missbruk

Anhorigvard Produktionsbortfall for anhorig/vérdare

@ Samhaillsstod baseras pd andel individer placerade i samhdllsvdrd i form av famil-
Jjehem och datidens barnhem (fanns fortfarande da individerna i uppféliningsstudien
var barn) [26,27]

b Registeruttaget inkluderade alla diagnoser i psykiatrikapitlet i ICD-9 forutom alko-
hol- och narkotikarelaterade diagnoser [26,27]

Resursforbrukning - kostnadsberdkningar

Resursforbrukning ar de faktorer/resurser (i denna studie olika funktionshinder)
som har identifierats och som medfor en kostnad inom den studerade populatio-
nen.
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Svart klara sig sjalva i det dagliga livet

Svarigheterna for individer med FAS att klara sig sjdlva i det dagliga livet har i
denna studie tolkats som behov av samhillsstéd och inkluderar insatser sa-
som olika typer av boendeformer och/eller personlig assistans+. Andel individer
med samhaillsstod baseras pa registerdata som visar att betydligt fler individer i
FAS-gruppen #n i jamforelsegruppen varit placerade i samhallsvéard (81,0 vs 3,9
procent). Ingen fordelning mellan typ av boende hade gjorts [26,27].

En genomsnittskostnad for ett urval av de boendeformer och stodinsatser som
presenteras i Bilaga 1 har applicerats pa den andel i FAS-gruppen respektive jam-
forelsegruppen som varit placerade i samhéllsvard (enligt ovan), uppdelat pa barn
(0—17 ar) och vuxna (18—64 ar). Kostnaden for barn har berdaknats som ett genom-
snitt for familjehem och institutionsvard (till exempel hem for vard och boende,
HVB) [41], ddr genomsnittskostnaden har viktats utifrdn antagandet att 75 pro-
cent vixer upp i familjehem och 25 procent i HVB-hem eller liknande. Kostnads-
underlaget for vuxna har berdknats som ett genomsnitt for siarskilt boende enligt
SoL och sarskilt boende enligt LSS [42]. I Rangmar et al [26,27] inkluderade sam-
hallsvard dven barnhem men eftersom barnhem i denna typ av dldre form inte
langre finns i Sverige har denna kostnad inte tagits med i genomsnittet.

Svarigheter i skolan

De svarigheter i skolan som ofta ses hos barn med FAS har berdknats utifran andel
individer som har gatt i sdrskola. Registerdata visade att en signifikant hogre an-
del i FAS-gruppen &n i jamforelsegruppen hade fatt specialundervisning (25,3 vs
1,6 procent), vilket i Rangmar et al gillde sarskola pa grundskoleniva (grundsar-
skola) [26,27]. Kostnaden for sarskola baseras pa Skolverkets statistikdatabas och
inkluderar dven skolskjuts och reseersittning [43]. Det finns inga uppgifter om
eventuella specialldrare eller personlig assistans och detta har darfor inte inklu-
derats i berdkningarna.

Psykisk sjukdom
Forekomsten av psykisk sjukdom baseras pa registerdata [26,27] som visade att
en betydligt storre andel individer i FAS-gruppen an i jamforelsegruppen hade
sokt psykiatrisk vard (32,9 vs 4,7 procent). De psykiska sjukdomarna inklude-
rade huvud- eller bidiagnos vid utskrivning inom hela psykiatrikapitlet i ICD-9
forutom alkohol- och narkotikarelaterade diagnoser. ICD-9 var den version som
géllde vid tidpunkten for registeruttaget. Eftersom detta bara talar om att indivi-
derna registrerats for vard pa grund av en psykisk diagnos men inte specificerat
vilken/vilka diagnoser har kostnaderna berdknats som ett genomsnitt for ett urval
av psykiska diagnoser. Berdkningarna ar avgransade till vuxna (18—64 &r) da det
saknas underlag for att kunna berdkna barnens vardbehov.

Som kostnadsreferens har en sammanstéllning av svenska studier av depres-

4 1brist pd underlag bade vad géller forekomst och kostnad ingér dock inte personlig
assistans i vara berdkningar av genomsnittskostnaden for samhéllsstod vid FAS.



sion, bipolar sjukdom, schizofreni och generaliserat angestsyndrom hos vuxna in-
divider (=18 ar) anvénts [44]. Produktionsbortfall har exkluderats fran kostnaden
for psykisk sjukdom, eftersom det fanns risk for dubbelrdkning da produktions-
bortfall har berdknats for nedsatt arbetsforméga (se nedan). Det fanns heller inte
nagra uppgifter om huruvida individerna med psykisk sjukdom hade en anstall-
ning eller inte.

Anvindningen av psykofarmaka var hogre i FAS-gruppen an i jamforelsegrup-
pen [26,27]. Likemedel utgor oftast en marginell del av totalkostnaden i hal-
soekonomiska berdkningar [44]. Eftersom det fanns risk for dubbelrdkning har
lakemedel exkluderats, da likemedelskostnad ingér i kostnadsreferenserna for
psykisk sjukdom respektive missbruk.

Alkohol/narkotikamissbruk
Forekomsten av missbruk baseras pa registerdata [26,27] som visade att en hogre
andel individer i FAS-gruppen &n i jamforelsegruppen (12,7 vs 3,4 procent) hade
vardats pa sjukhus for alkohol- och/eller narkotikamissbruk. Ett par av dessa in-
divider hade ett blandmissbruk (mycket oséker viardering pa grund av vildigt fa
individer). Eftersom data baseras pa sa fa individer ar det svart att skilja missbru-
ken at, varfor kostnadsberdkningarna for alkohol och narkotika har slagits ihop.
Kostnaderna for alkohol- respektive narkotikamissbruk baseras pa Missbruks-
utredningen (SOU 2011:6), dar arliga kostnader for olika aktorer sdsom kommun,
landsting, rattsviasende (stat) samt produktionsbortfall redovisas [45]. Sedan har
en genomsnittskostnad for alkohol och narkotika applicerats pa forekomsten av
missbruk utifrdn Rangmar et al. Produktionsbortfall har exkluderats fran kostna-
den for missbruk eftersom det fanns risk for dubbelrikning, d& produktionsbort-
fall har berdknats for nedsatt arbetsforméga (se nedan) och det fanns heller inte
néagra uppgifter om huruvida individerna med missbruk hade en anstillning eller
inte.

Sjalvmordstankar

Registerdata [26,27] visar att andel individer som fatt sjukhusvard for sjalvforval-
lad skada/forgiftning (sjalvmordsforsok) var signifikant hogre i FAS-gruppen an i
jamforelsegruppen (6,3 vs 2,0 procent). Denna variabel har dock inte inkluderats
i berikningarna, eftersom kostnaden for sjalvmordsforsok ingar i andra kostnads-
referenser, sdsom missbruk.

Nedsatt arbetsformaga

Kostnaden for nedsatt arbetsforméaga baseras pa de individer som inte hade na-
gon anstillning (produktionsbortfall) och utgar fran att en signifikant ldgre andel
individer i FAS-gruppen &n i jamforelsegruppen hade en anstéllning (49,2 vs 85,3
procent), det vill sdga 50,8 procent respektive 14,7 procent var utan anstillning
[26,27]. Produktionsbortfallet har beriknats som utebliven 16n, varderat som 16-
nekostnaden under den forlorade arbetstiden under ett ar. Kostnadsunderlaget
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baseras pé statistik 6ver arbetsinkomst for heldrs- och heltidsanstéllda individer
(20—-64 ar) [40].

En hogre andel individer i FAS-gruppen an i jaimforelsegruppen hade sjuk- eller
aktivitetsersattning (tidigare sjuk/fortidspension) (31,1 vs 3,2 procent) och/eller
ekonomiskt bisténd (tidigare socialbidrag) (27,9 vs 3,4 procent) [26,27]. Kostna-
der for dessa typer av ersiattningar har dock inte inkluderats i berakningarna, da
dessa individer inte heller hade nagon anstillning och ingér saledes i berdkningen
av produktionsbortfall ovan.

Kriminalitet
Kostnaden for kriminalitet har inte berdknats separat, eftersom kriminalitet ingar
i kostnadsunderlaget for alkohol/narkotikamissbruk.

Olampligt sexuellt beteende
Olampligt sexuellt beteende har inte inkluderats i denna studie i brist pa under-
lag. Dessutom é&r ett sddant beteende svart att virdera i pengar.

Dodlighet (fortida dod)
Det ingar inga separata berdkningar for dodlighet, eftersom detta ingar i kost-
nadsunderlaget for alkohol/narkotikamissbruk.

Den genomsnittliga livslangden for individer med FAS antas vara lagre an for
totalpopulationen, da det till FAS, forutom omfattande funktionsnedséttningar
och funktionshinder, finns koppling till ett antal andra symtomdiagnoser vilka
péverkar medellivslangden negativt. Exempelvis dr medelaldern for alla individer
med alkoholrelaterad diagnos angiven pa dédsorsaksintyget (2013) cirka 63 ar. I
denna grupp ingar diagnoserna Po4.3 och Q86.0 [46]. Vi gor i denna studie anta-
gandet att medeléldern for individer med FAS ar 65 ar (jamfort med omkring 82
ar (kvinnor 84 ar, man 80 ar) i normalbefolkningen ar 2013 [40].

Anhorigvard

Den extra tid som fordlder/anhorig lagger pa anhérigvard vid FAS och som péver-
kar deras forvarvsarbete har skattats till 21 timmar per vecka (tre timmar per dag)
da barnet ari aldern 7—17 ar och tre timmar per vecka da individen ar 18—21 ar, for
att sedan minska ytterligare nir individen ar vuxen och kanske har flyttat till eget
boende eller annan sirskild boendeform. Anhorigvard kan ocksa berdknas utifran
att foraldrar ofta “tvingas” gé ner i arbetstid till uppskattningsvis 75 procent da
barnet ar 7—17 ar [47].

Iberdkningarna har det antagits att andel individer som utfér anhorigvard inom
FAS ar 100 procent. I normalbefolkningen uppskattas narmare 900 000 av den
vuxna befolkningen i forvarvsaktiv alder ge anhorigvard [36]. Eftersom kostna-
derna for anhorigvard berdknas som produktionsbortfall har endast personer som
ar i forvarvsaktiv dlder tagits med i berdkningarna. Andel individer som ger an-



horigvard i Sverige och som ar i forvarvsaktiv dlder (18—64 ar) har skattats till 16
procent (900 000/5 799 489) utifran statistik 6ver befolkningsmangden i Sverige
[40].

Produktionsbortfall for anhorigvard har berdknats som utebliven 16n, varderat
som lonekostnaden under den forlorade arbetstiden. I FAS-gruppen har den for-
lorade arbetstiden uppskattats till 25 procent (da barnet ar o—17 ar). Eftersom det
inte finns ndgon motsvarande siffra for jaimforelsegruppen (normalbefolkningen),
har samma procentsats for forlorad arbetstid anvénts i bada grupperna. En sam-
manvigning mellan andel individer som utfér anhorigvard och produktionsbort-
fall ger séledes 25 procent (1*0,25) for FAS-gruppen och fyra procent (0,16*0,25)
for jamforelsegruppen.

ADHD
ADHD ér en del av symptombilden (symtomdiagnos) vid FAS och ingér inte sepa-
rat i berdkningarna.

Resultat

Resultaten baseras pa ett urval av de funktionshinder som i varierande grad fore-
kommer hos individer med FAS. Resursforbrukningen har berdknats som en érlig
snittkostnad for individer med FAS samt en jamforelsegrupp (Tabell 2). Snittkost-
naden for FAS- respektive jamforelsegruppen har aven delats upp i alderskatego-
rierna barn 0—17 ar respektive vuxna 18—64 ar (Tabell 3 och 4). Slutligen har en
arlig merkostnad per individ skattats i FAS-gruppen relativt jamforelsegruppen
(Tabell 5).

Kostnad per individ

Arlig kostnad inom FAS- respektive jamforelsegruppen

I Tabell 2 presenteras resursforbrukningen per individ, det vill sdga typ av resurs,
forekomst (procent) och kostnad (kronor), for olika funktionshinder i FAS- res-
pektive jamforelsegruppen. Berdkningarna baseras pa samma enhetskostnad for
respektive resurs, medan forekomst/andel varierar i de bada grupperna.
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Tabell 2. Arlig resursforbrukning per individ i FAS- respektive jimforelsegruppen (fore-
komst/andel baseras pa [26,27], forutom anhérigvdrd [36,47,48]). Alla kostnader pre-

senteras i kronor

Typ av resurs Enhetskostnad | FAS-gruppen (n=79) Jamforelsegruppen

(resurskost- (n=3 160)

nad) perindi- [ 5, q¢] Arlig snitt- | Andel Arlig snitt-

vid per é&r individer | kostnad individer | kostnad

(procent) | per individ | (procent) | per individ

Samhallsstéd, barn 546 201 81,0 442 423 3,9 21302
Samhillsstod, vuxna 705 452 81,0 571 416 3,9 27 513
Sarskola? 488 911 25,3 123 694 1,6 7823
Psykisk sjukdom 79 254 32,9 26 075 4,7 3725
Missbruk 1150 436 12,7 146 105 3,4 39 115
Nedsatt arbetsforméga? 503 909b 50,8 255 986 14,7 74 075
Anhorigvard 503 909" 25,0¢ 125977 4,0°¢ 20 156

[36,47,48]

4n=75 i FAS-gruppen och n=2 832 i jamforelsegruppen
b&rsmedelvirde for arbetsinkomst inklusive sociala avgifter (30 procent)
“Andel som utfor anhorigvard (100 respektive 16 procent)*produktionsbortfall (25 procent) baserat pa

Kostnad per aldersgrupp
I de tva tabellerna nedan har den &rliga snittkostnaden (kronor) for resursfor-
brukningen i FAS-gruppen (Tabell 3) och jamforelsegruppen (Tabell 4) delats in i
dldersintervallen barn 0—17 ar respektive vuxna 18—64 ar.

Tabell 3. Arlig snittkostnad (kronor) per individ inom FAS-gruppen uppdelat p& barn
(0-17 Gr) respektive vuxna i arbetsfor dlder (18—64 ar)

Arlig snittkostnad per individ
Typ av resurs Barn Vuxna
Samhallsstod 442 423 571 416
Sarskola 123 694 -
Psykisk sjukdom - 26 075
Missbruk - 146 105
Nedsatt arbetsforméga - 255 986
Anhorigvard 125977 -
Totalt 692 095 999 582

For barn med FAS utgor samhillsstod den storsta kostnaden (64 procent). Aven
for vuxna med FAS utgor samhallsstod den storsta kostnaden (57 procent) foljt av
nedsatt arbetsformaga (26 procent).




Tabell 4. Arlig snittkostnad (kronor) per individ inom jamforelsegruppen uppdelat pd
barn (0-17 ar) respektive vuxna i arbetsfor dlder (18—64 ar)

Arlig snittkostnad per individ
Typ av resurs Barn Vuxna
Samhallsstod 21302 27 513
Sirskola 7823 -
Psykisk sjukdom - 3725
Missbruk - 39115
Nedsatt arbetsférméga - 74 075
Anhorigvard 20 156 -
Totalt 49 281 144 427

For barn i jamforelsegruppen utgor samhallsstod den storsta kostnaden (43 pro-
cent) foljt av anhorigvard (41 procent). Hos vuxna ar den storsta kostnaden ned-
satt arbetsforméga (51 procent) f6ljt av missbruk (27 procent).

Merkostnad i FAS-gruppen

I Tabell 5 presenteras den skattade arliga merkostnaden (kronor) per individ med
FAS. Merkostnaden har berdknats som skillnaden mellan den arliga kostnaden
per individ i FAS-gruppen relativt jamforelsegruppen och baseras pa Tabell 2.

Tabell 5. Den skattade drliga merkostnaden (kronor) per individ inom FAS-gruppen upp-
delat pa barn (0-17 Gr) respektive vuxna i arbetsfor dlder (18—64 ar)

Arlig snittmerkostnad per individ
Typ av resurs Barn Vuxna
Sambhillsstod 421121 543 904
Sarskola 115 872 -
Psykisk sjukdom - 22 350
Missbruk - 106 991
Nedsatt arbetsforméga - 181911
Anhorigvard 105 821 -
Totalt 642 814 855 155

Samhallskostnad

Den arliga samhaéllskostnaden per individ med FAS har beraknats till 692 095
kronor for barn (0—17 ar) och 999 582 kronor for vuxna (18—-64 &r) (Tabell 3).
Med en uppskattad prevalens pa 0,2 procent beriknades den arliga totala sam-
hillskostnaden i Sverige bli totalt 14,4 miljarder kronor, férdelat pa 2,7 miljarder
for barn och 11,7 miljarder for vuxna. (Med en prevalens pé 0,2 procent antas det
finnas knappt 4 000 individer i aldersgruppen 0—17 ar och knappt 12 000 indivi-
der i dldersgruppen 18—64 ar med FAS i Sverige.)
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En uppskattning av samhallets merkostnad for FAS kan beridknas utifrén att in-
dividerna med FAS istillet antas ha samma utnyttjande av olika samhaéllsresurser
som jamforelsegruppen. Den arliga merkostnaden for samhallet per individ med
FAS for barn och vuxna har skattats till 642 814 kronor respektive 855 155 kronor
(Tabell 5). Med en uppskattad prevalens pa 0,2 procent beriknades den arliga
merkostnaden i Sverige bli totalt 12,6 miljarder kronor, fordelat pa 2,6 miljarder
for barn och 10,0 miljarder for vuxna.

Kéanslighetsanalys

I berdkningen av samhaillskostnaden for FAS bor en forsiktighetsprincip anvan-
das for samtliga kostnadsposter. For att testa robustheten i berdkningarna och se
hur resultatet paverkades genomfordes en kinslighetsanalys. Det rader till exem-
pel en relativ osdkerhet i andel vuxna individer med samhillsstéd och dven den
genomsnittliga kostnadsnivan for samhallsstod, vilket kan péaverka berdkningen
da kostnaden for samhallsstod for barn respektive vuxna utgor den storsta kost-
nadsposten (64 respektive 57 procent av berdknad totalkostnad).

I berdkningen har vi antagit att andelen vuxna med FAS med samhallsstod ar
densamma som for barn med FAS med samhallsstod (81 procent). Kostnadsnivan
for vuxna med FAS ar en snittkostnad for sarskilt boende enligt SoL och LSS for
vuxna. For barn med FAS gors antagandet att 25 procent av barn med samhalls-
stod bor pa HVB och resterande 75 procent i familjehem. En justering i viktningen
mellan HVB och familjehem ger endast en marginell f6riandring i samhéllskost-
naden for barn med FAS. Ett fordndrat antagande om andel vuxna med samhalls-
stod kan diaremot ge en betydlig forandring av kostnadsuppskattningen. Med ett
antagande om att 50 procent av vuxna med FAS (istillet for 81 procent) finns i
séarskilt boende sjunker den beriknade arliga samhaillskostnaden fran 14,4 till 11,9
miljarder kronor och samhéllets merkostnad frén 12,6 till 10,0 miljarder kronor.

Ien “bottom-up”-ansats for berdkning av samhillets kostnader for FAS bor dven
en forsiktighetsprincip i antagandet om prevalensen anvidndas. I var berdkning
anvander vi en internationellt sett mycket 1ag skattning av prevalensen for FAS pa
0,2 procent, (vilket ar i den ldgre delen av intervallet i Olegérd et al [13]). Om en
internationellt sett exceptionellt 1ag skattning av prevalensen pé 0,1 procent skul-
le anvindas halveras kostnaderna och den uppskattade érliga samhallskostnaden
blir 7,2 miljarder kronor och samhillets arliga merkostnad for FAS 6,3 miljarder.
Vid en nagot hogre prevalens pa 0,3 procent skulle den totala samhallskostnaden
bli ndrmare 22 miljarder kronor per ar och merkostnaden for FAS nirmare 19
miljarder kronor per ar. Skulle vi istillet anvinda en prevalens i mitten av de in-
ternationella uppskattningarna skulle kostnaden bli betydligt hogre.



Diskussion

I denna hilsoekonomiska studie har samhéllskostnaderna for FAS i Sverige be-
raknats. Berdkningarna baseras pa forekomsten av de funktionshinder som dessa
individer ofta drabbas av med uppgifter himtade fran en svensk langtidsuppfolj-
ning av psykosociala aspekter hos vuxna individer med FAS [26,27]. Den arliga
samhillskostnaden for FAS berdknades uppga till nirmare 700 000 kronor per
barn och omkring en miljon kronor per vuxen. Det motsvarar 14,4 miljarder arli-
gen uppraknat pa hela den svenska befolkningen utifrén en prevalens pé 0,2 pro-
cent. Detta antagande om prevalensen baseras pé en tidig svensk studie [13] och
ar lagt raknat jamfort med internationella uppskattningar fran exempelvis USA
(0,2—0,9 procent), men inom intervallet [15,16].

En av svérigheterna ar att fa en uppfattning av hur méanga alkoholskadade barn
och vuxna individer det faktiskt finns. Alkoholskadorna dr mycket varierande och
aven konsumtion av mycket ldga mangder alkohol under graviditeten har vistats
ge upphov till skador. Det finns ingen “sdker” niva for fosterskadande effekter,
utan forsiktighetsprincipen bor gilla, det vill sdga total avhéllsamhet fran alko-
holkonsumtion under graviditeten. Manga av de barn som f6ds med alkoholska-
dor har inte de typiska yttre dragen som vid FAS, utan skador som inte gar att
sikert diagnostisera, vilket leder till ett stort morkertal [3].

De funktionshinder som ofta uppstéar som sekundara effekter till funktionsned-
sattningar hos individer med FAS leder till stora samhillsekonomiska kostnader
och skulle kunna begrinsas genom tidiga samhallsinsatser. Skyddande effekter
anses vara om FAS-diagnosen stills tidigt under barnets uppvaxt (fore sex ars
alder), om lampliga interventioner genomfors samt om barnet fir vixa upp i en
stabil och fostrande miljo fri fran vald [21,49]. Att rétt insatser tidigt kan begransa
utanforskap i vuxenlivet har till exempel visats bland individer med ADHD, dar
insatser som gjordes i forskola och skola gjorde det mojligt for dessa individer att
fullgora skolgang och darefter komma in pa arbetsmarknaden. Som jamforelse
har kostnaderna for ett barn med ADHD fram till vuxen &lder berdknats uppga
till cirka 14 miljoner kronor, baserat pa en ung person som till f6ljd av skolmiss-
lyckanden inte heller kommer in pa arbetsmarknaden och hamnar i ett "méttligt”
utanforskap, inte svirartat utanforskap kopplat till missbruk, kriminalitet eller
grav psykisk ohilsa [62].

Bland barn med FAS ar familjehem den vanligaste boendeformen. Samhallsstod
i form av olika typer av boenden utgjorde den storsta andelen av den arliga totala
samhillskostnaden bade for barn och vuxna individer med FAS. Berdkningarna
baserades pa att omkring 80 procent vuxit upp i familjehem eller pad barnhem
(fanns dé dessa individer vixte upp), men utan att veta fordelningen mellan res-
pektive boende. Vi har dock antagit att majoriteten (75 procent) av barnen vuxit
upp i familjehem. I en svensk studie dir 24 barn till alkoholiserade moédrar foljts
upp noterades att 67 procent bodde i familjehem. Tidig familjehemsplacering f6-
reslogs leda till forbattrade prestationer och béattre livskvalitet for de berorda bar-
nen [8,9]. Likasa har tidig familjehemsplacering av barn med FASD visats kunna

25



26

begransa funktionshinder, sdsom socioemotionella problem (inklusive neuropsy-
kologiska problem) [50]. Samtidigt visade en langtidsuppfoljning av barn som
vuxit upp utanfor det egna hemmet (familjehem, institutionsvérd eller 1ast in-
stitutionsvard) en hogre risk for psykiska problem, kriminalitet och 1dg utbild-
ningsniva, framfor allt bland barn med beteendestorningar [51]. Att prognosen
for individer med FAS i vissa fall ar ganska god kan bero pé att barn med FAS
som riskerar att viaxa upp i en olimplig miljo, till exempel missbruksmiljo, blir
omhindertagna och far ratt vard tidigt, jamfort med ett barn som blir omhéander-
taget forst i tondren pa grund av egna beteendeproblem. Familjehemsplacering,
eller annan lamplig boendeform, av barn med FAS kan darfor ses som en del av
kostnaderna for att forebygga allvarliga problem och ar siledes inte en undvikbar
merkostnad.

Langtidsstudier bland unga vuxna med FAS/FASD har visat att det storsta han-
dikappet ar begriansningarna i att inte kunna leva ett liv utan behov av hjilp och
stod [1,23]. Personlig assistans ar ett sitt for dessa individer att kunna klara av
vardagen [21]. Manga individer med FAS klarar av att bo i eget boende, men ofta
behover de dé individanpassat stod och hjalp med till exempel hygien, ekonomi,
eller olika pAminnelsefunktioner [47]. Stodet kommer ofta fran anhoriga, i kom-
bination med personlig assistans eller av annan personal.

En hog andel barn med FAS gar i sirskola, frimst pa grund av de beteende-
storningar och den lagre intelligens som ar vanlig hos dessa individer [23]. Vissa
gar dock i vanlig forskola/skola med speciallarare, extraresurs och/eller personlig
assistans. Det &r ytterst fa som klarar vanlig skola utan extra stod, men myck-
et beror pa barnets begdvning, skolans forutsiattningar och utformning och &dven
barngruppens storlek [47]. I langtidsuppfoljningen av Rangmar et al [26,27] hade
en fjardedel i FAS-gruppen gétt i grundsirskola utan att ga vidare till gymnasiet
och endast cirka fem procent hade gétt en eftergymnasial utbildning, jamfort med
knappt 50 procent i jamforelsegruppen. I Sverige ar sarskola lite drygt fem génger
dyrare per elev dn vanlig skola [43]. Merkostnader i samband med vanlig skolgéng
kan vara behov av extra stéd, men hur stort detta behov dr inom FAS-populatio-
nen finns det inga uppgifter om. Det troliga ar dock att de individer med FAS som
gatt i vanlig skola atminstone under en begransad tid haft tillgéng till personlig
assistans i skolan. I en svensk uppfoljningsstudie av barn (n=24) till alkoholisera-
de modrar rapporterades att en fjardedel hade gétt i sarskola, knappt halften hade
fatt specialundervisning, medan endast en knapp tredjedel hade gatt i vanlig skola
utan extra stod. Vidare noterades att lite drygt hélften av de barn som gétt i sdr-
skola eller haft speciallarare ocksa hade haft personlig assistans [8,9]. I det linga
perspektivet handlar det dock inte bara om hogre kostnader eftersom majligheten
att kunna fa en anpassad skolgang gor att manga av dessa individer 4nda lyckas ta
sig ut i arbetslivet, vilket i sin tur ar positivt bade for individen sjilv (livskvalitet)
och ur ett samhillsekonomiskt perspektiv. Anpassad skolgang ger séledes en ckad
kostnad som ar svar att undvika eftersom séirskola kan ses som ett nédvandigt
tidigt stod som kan férebygga andra kostnader senare i livet.

Psykisk ohilsa drabbar en relativt stor andel individer med FAS/FASD
[4,24,26,27] och problemen kvarstar i ménga fall livet ut [23,26,27]. Kostnaden



for psykisk sjukdom hos vuxna med FAS utgjorde en relativt liten andel av den ar-
liga samhillskostnaden. Detta kan delvis forklaras med att i kostnadsunderlaget
for psykisk sjukdom [44] var indirekta kostnader sdsom produktionsbortfall den
storsta kostnadsandelen, men vi valde att exkludera produktionsbortfall i vara be-
rakningar for psykisk sjukdom eftersom produktionsbortfall 4ven ingick i berak-
ningarna av nedsatt arbetsformaga. Psykisk ohélsa dr dock mer &n bara kostnader
i sig, da aven livskvaliteten paverkas negativt [52]. Ekman et al [44] inkluderade
endast fyra diagnoser (depression, bipolir sjukdom, schizofreni och generaliserat
angestsyndrom), vilket vi anser vara ett representativt urval for att spegla kost-
naderna for psykisk ohilsa. Kostnaderna for psykisk sjukdom har beridknats for
vuxna med FAS, men majoriteten av dessa individer vardades sannolikt for psy-
kisk ohalsa dven som barn/unga. Omfattningen av vardbehovet bland dessa barn/
unga fanns det dock ingen information om.

Missbruk av alkohol och narkotika dr forknippat med hoga samhaéllskostna-
der [41,45]. Tidigare forskning har visat att individer med FAS ofta sjidlva bor-
jar missbruka alkohol och/eller narkotika [49]. Detta var dock inte lika tydligt i
den langtidsuppf6ljning som véra berakningar baserades pa, dven om det var en
négot storre (signifikant) andel individer med missbruk i FAS-gruppen [26,27].
Séledes var samhallskostnaden for missbruk inte lika pataglig i vara berdkningar,
dock inte férsumbar, da missbruk stod for 15 procent av totalkostnaden for vux-
na i FAS-gruppen. Missbruk leder ofta till 6kad risk for kriminellt beteende och
i Kanada har det rapporterats att ungdomar med FASD loper 19 ganger hogre
risk att hamna i fingelse jaimfort med ungdomar utan FASD [53]. Jimforbara
siffror for Sverige finns inte. I langtidsuppfoljningen av Rangmar et al var det
ingen signifikant skillnad mellan grupperna i andel individer som hade registre-
rats i brottsregistret &ven om det fanns en tendens till storre andel i FAS-gruppen
[26,27]. Kostnader for kriminalitet berdknades dock inte separat i denna studie,
eftersom kriminalitet i samband med missbruk ingick i kostnadsunderlaget fran
Missbruksutredningen [45].

Medellivsldngden i FAS-populationen antas vara lagre dn i normalbefolkning-
en. Detta antagande baseras delvis pa de symtomdiagnoser (till exempel hjartfel,
epilepsi, njurmissbildningar) som &r kopplade till FAS. Dessutom ar alkoholbe-
roende/missbruk forenat med forhojd sjuklighet och dodlighet; vid mattligt al-
koholberoende ar dodligheten fordubblad jamfort med 6vriga befolkningen och
vid svart alkoholberoende minst fem génger hogre [54]. Uppgifter om livslingden
for individer med FAS finns inte. Kunskapslaget ar darfor oklart och det mest
sannolika ar att det ar ett stort morkertal for underliggande dodlighet pa grund av
FAS. Registerdata pavisade ingen signifikant skillnad i dodlighet mellan grupper-
na[26,27] och dven om dédligheten var ndgot hogre i FAS-gruppen gér det inte att
dra nagra slutsatser pa grund av for fa individer.

Ett mer eller mindre omfattande produktionsbortfall kan drabba séval indivi-
derna sjélva, pd grund av den nedsatta arbetsférmégan, som deras fordldrar/an-
horiga, vilka ofta méste ta ett stort ansvar som anhorigvirdare. Arbetsformégan
hos individer med FAS ir oftast helt eller delvis nedsatt, vilket leder till att manga
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av dessa individer ar utan anstillning, har sjuk- eller aktivitetsersiattning och/el-
ler ekonomiskt bistdnd. Trots sitt handikapp kan dock manga klara av att skota
ett arbete, men inte att hantera andra samhallsfunktioner sdsom att &dka kollek-
tivt. Det dr darfor viktigt att varje situation anpassas efter varje individs behov
[47]. Hélften av individerna med FAS var utan anstillning [26,27], vilket leder till
ett stort produktionsbortfall motsvarande en fjirdedel av den é&rliga totala sam-
hallskostnaden. Samtidigt hade s& manga som halften av individerna med FAS en
anstillning, vilket kan tyckas anmérkningsvart, men 16nenivan var lagre an nor-
malt, vilket tyder pa att anstillningarna betalades via Arbetsformedlingen eller
Sambhall [26,27]. Aven om dessa anstillningar var samhillsstodda #r det positivt
ur ett samhallsekonomiskt perspektiv att kunna vara sjalvforsorjande.

Anhorigvarden vid FAS/FASD ar omfattande, dé dessa individer kraver ett 6kat
omhéndertagande pd grund av de funktionsnedsittningar och funktionshinder
som ofta uppstar. Ett utmarkande beteende &r att dessa individer ar oerhért im-
pulsstyrda. Nar barnen ar smé (<7 ar) kraver de standig tillsyn, precis som alla
spadbarn/smabarn, medan dldre barn/unga (7—17 ar) med FAS ofta behover ett
dagligt extra stod jamfort med dem utan FAS. Detta paverkar arbetslivet och for-
dldern/foraldrarna méste ofta ga ner i arbetstid. D4 individen ar pa vég in i vux-
envirlden (18—21 ar) antas behovet av anhérigvard minska, men ett visst stod
kravs fortfarande sdsom hjilp med att handla, minnesstod eller hjilp att tolka och
forklara olika saker. Aven senare, i vuxen alder, finns behov av ett visst stod i olika
moten med till exempel Forsakringskassan, Arbetsformedlingen, eller liknande
[47].

Sammantaget leder anhorigvarden vid FAS till omfattande produktionsbortfall
for foralder/foraldrar, eller annan vardare, berdknat till en femtedel av den érliga
totala samhallskostnaden for barn (utifran att en fordlder per familj utfor anho-
rigvard). Denna kostnad baseras pa 25 procent nedsatt arbetstid (i bada grupper-
na) d& barnet/omsorgstagaren ar under 18 ar, med skillnaden att i FAS-gruppen
kraver alla individer anhorigvard jamfort med knappt en femtedel i normalbefolk-
ningen. Detta kan jamféras med en svensk studie om informell vard till patienter
med psykoser som visade att informella omsorgsgivare spenderade i genomsnitt
22 5 timmar per vecka och 14 procent av bruttoinkomsten pa vardrelaterade ak-
tiviteter. Dessutom var omsorgsgivarnas produktivitet nar de var pé jobbet redu-
cerad motsvarande en femtedel av en heltidsarbetsvecka [55]. I en rapport fran
Socialstyrelsen dras slutsatsen att de som ger omsorg till ett barn tycks paverkas
i hogre grad nir det galler forvarvsarbete, ekonomi och livskvalitet, jamfort med
den som ger omsorg till en partner som paverkas mer vad géller hilsa [48].

Avgransningar och bedémning av kostnader

Vi uppfattar att kostnadsnivan for de olika resurser som ingar i berakningarna
ar valgrundade, likasé andel individer som utnyttjar de olika resurserna. For att
beskriva den relativa osikerhet som dnda bedémdes finnas i resultatet genomfor-
des en kinslighetsanalys for de mest kostnadsdrivande variablerna samhallsstod
respektive prevalens. Genom att anta att en lagre andel (50 istéllet for 81 procent)



vuxna individer med FAS far samhillsstod (olika boendeformer) sjonk den berak-
nade arliga samhaillskostnaden respektive samhillets merkostnad med cirka 20
procent. Dock bor ett sidant antagande f6ljas av diverse antaganden om annat
kompletterande stod till vuxna med FAS (till exempel kostnad for daglig verksam-
het), som till del motverkar sankningen av den berdknade samhallskostnaden.

Annu stérre paverkan pa resultatet hade variationer i prevalensen. Det ir san-
nolikt en hogre prevalens som ar narmare den verkliga prevalensen dn de 0,2
procent som vara berdakningar baseras pa. Prevalenssiffror som motsvarar inter-
nationell niva skulle ge flerdubbelt hogre kostnader. Det bor observeras att be-
rakningarna endast omfattar den uppskattade samhallskostnaden for den relativt
snava FAS-diagnosen. Samhillskostnaden for det vidare begreppet FASD har inte
berdknats. Utifran uppskattningen att det i vastvarlden f6ds en procent barn dar
fosterutvecklingen péverkats av alkohol (FASD), vilket motsvarar omkring 1 000
barn om aret i Sverige, skulle prevalensen av FASD vara fem ganger hogre dn
FAS [18]. Dartill kommer de betydligt hogre internationella uppskattningarna av
prevalensen av FASD frin andra studier [15,17,19]. Aven om dessa studier genom-
forts inom specifika populationer/regioner visar de hur omfattande problemen ar.
Sammantaget tyder detta pa att det sannolikt rader en betydande underskattning
av den totala samhaillskostnaden av FAS/FASD.

Utgangspunkten i denna studie var att FAS-diagnosen redan stillts och darfor
inkluderades till exempel inte kostnader som uppstar under diagnostiseringsfa-
sen. Det finns sannolikt fler avgransningar som varit nédviandiga att gora, och
som kan ha péaverkat resultatet, men dér det inte funnits tillrickligt med under-
lag, funnits risk for dubbelridkning, eller rort sddant som inte ingatt i uppdraget.
Transfereringar i form av sjuk- eller aktivitetsersiattning respektive ekonomiskt
bistand ingar inte i berdkningar av samhallsekonomiska kostnader, men for en-
skilda kommuner kan ekonomiskt bistdnd vara en relativt stor post i den kommu-
nala budgeten.

Beteendemonstret vid FAS/FASD respektive ADHD ar till stora delar lika och
flertalet individer med FAS/FASD har en samtidig ADHD-diagnos. Denna likhet i
beteendemonster kan komplicera diagnostisering och behandling av FAS/FASD.
Det ar kliniskt fordelaktigt att tidigt diagnostisera FAS/FASD, eftersom detta kan
begrinsa de sekundira funktionshindren och dessutom kan det behvas en annan
typ av behandling vid en kombinerad diagnos [5,25]. Vi valde att inte inkludera
ADHD i berdkningarna, eftersom det ar svart att sirskilja diagnoserna. Det ar
dock troligt att kostnaderna for FAS/FASD ir storre for individer som har en sam-
tidig ADHD-diagnos, eftersom individer med bada diagnoserna ofta har en mer
komplex sjukdomsbild [25]. Dessutom medfér ADHD i sig stora samhéllskostna-
der [28]. Adopterade barn har identifierats som en riskgrupp nar det géller foster-
skador orsakade av alkohol och i manga fall kan det vara ként att den biologiska
modern har konsumerat alkohol under graviditeten. Det finns flera studier som
har rapporterat en 6kad forekomst av bland annat utvecklings- och/eller beteen-
destorningar liknande dem vid FAS/FASD hos adopterade barn [56,57] och hos
drygt hélften konstaterades bade FASD och ADHD [57]. Adopterade barn utgor
dock en relativt liten population.
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Metoddiskussion

Beridkningarna speglar ett typfall av FAS. Eftersom alla individer sannolikt inte
drabbas av samtliga funktionshinder har kostnadsberikningarna baserats pa fo-
rekomsten av olika funktionshinder inom en specifik studiepopulation. Denna
studiepopulation utgor en regional FAS-population dir alla individer diagnos-
tiserats vid Barnsjukhuset i Goteborg [26,27]. Det ar siledes en regional fore-
komst av FAS som har extrapolerats till nationell niva, vilket betyder att den even-
tuella osidkerhet som finns i data blivit uppskalad. Idealet hade varit att basera
berdkningarna pa en storre population och/eller flera olika studier. Vi anser dock
att vara berdkningar ar val underbyggda. Dessutom har information om dessa in-
divider hamtats fran nationella register, vilka erbjuder unika mdjligheter att gora
individbaserade uppfoljningar inom hélso- och sjukvérd och omsorg. Den regio-
nala variation av FAS som finns i svenska register [14] speglar sannolikt mer hur
kunskapsliget ser ut i landstingen/regionerna an forekomsten av alkoholskador.
Det kan dock inte uteslutas att det dven speglar verkliga regionala skillnader i
prevalensen.

Forutom den totala samhillskostnaden for FAS berdknades skillnaden mellan
FAS-gruppens och jamforelsegruppens kostnader, vilket speglar den merkostnad
som FAS belastar samhéllet. Jaimforelsegruppen motsvarar de genomsnittliga
kostnaderna for den studerade resursférbrukningen i hela befolkningen. Efter-
som det ingar ett jamforelsemoment i berdkningarna ar det ingen strikt Col-ana-
lys, utan kanske snarare en “utdkad” Col-analys. Samtidigt blir detta en del av
metoden/modellen for att berdkna samhillskostnaden for FAS i Sverige.

Berdkningarna baseras pa tidigare kostnadsuppskattningar som utforts i flera
led, antingen utifran "bottom-up” eller "top-down”. I denna studie har en "bot-
tom-up”-ansats anvints, eftersom det inte fanns underlag for "top-down” inom
den studerade populationen (FAS). Ett problem med “bottom-up” &ar att hitta
skattningar for individer som kan antas vara representativa for hela populationen.
Dessutom tenderar kostnaderna ofta bli 6verskattade vid "bottom-up” [45] bland
annat pa grund av risken for dubbelrdkning. Vi har dock minimerat risken for
dubbelriakning genom att exkludera sidana kostnader som redan var inkluderade
i kostnadsunderlagen.

Obesvarade fragor

Aven om det pagar omfattande forskning kring FAS och FASD béde nationellt
och internationellt finns det en miangd obesvarade friagor, sdsom den faktiska
prevalensen, hur det gér for dessa individer i vuxenlivet, vem som ansvarar for
att uppticka och diagnostisera FAS/FASD, vilka specifika (medicinska och pe-
dagogiska) atgiarder som finns och hur kunskapen kring diagnosen hos berorda
yrkesgrupper ser ut [58]. Storre samhaélleliga anstriangningar och resurser borde
fokuseras pé att kdnna igen och diagnostisera FAS/FASD och pa att stodja speci-
ellt utsatta riskgrupper av alkoholskadade barn och unga [4]. Det ar angeldget att
lyfta fram viktig information angdende dessa alkoholskador, men graviditet och
alkohol ar ett mycket laddat amne [59]. Dartill kan 1aggas de samhillsekonomiska



konsekvenserna. Forhoppningen ar att denna studie kan anvindas som underlag
for att tydliggora omfattningen av den ekonomiska bérdan vid FAS. Det ar dock
ett mycket komplext &mne och fler studier behovs for att kartlagga hela den sam-
hillsekonomiska bilden.

Slutsatser

FAS belastar samhillet med hoga arliga kostnader. Merparten av dessa kostnader
avser olika former av samhillsstod under en individs livstid. For att langsiktigt
kunna minska samhéllets kostnader for FAS bor darfor bade preventionsatgarder
for att minimera risken att FAS uppkommer och tidiga riktade insatser till barn
med FAS prioriteras. En avgorande faktor for att kunna begréansa funktionshin-
dren hos individer med FAS ir att diagnosen stills tidigt nir barnen dr sma sa
att de far ratt hjélp fran borjan. P4 sa sitt kan deras skolgéng underlittas genom
anpassad undervisning, vilket i sin tur kan bidra till att individerna kommer ut i
arbetslivet. Detta leder till minskade samhallskostnader, bade genom att behovet
av samhillsst6d minskar och genom att individerna till storre del blir sjalvforsor-
jande.

Sammanfattningsvis dr den placeringskostnad f6r boende som uppstar fér barn
med FAS samt merkostnaden for anpassad skolgdng egentligen oundvikliga, da
det ar just denna typ av tidiga insatser som i flera fall skulle kunna begrénsa de
livslanga funktionshinder som drabbar manga individer med FAS. Sidana atgair-
der ar foljaktligen mycket viktiga for att forbattra individens livskvalitet och fram-
tidsutsikter samt begrédnsa savil samhallskostnaderna som det personliga lidan-
det i det 1anga perspektivet.

Forslag pa framtida arbete

Forutsittningen for tidiga riktade insatser ar en tidig diagnos av FAS/FASD. For
att underlatta diagnostiseringen skulle sdrskilda resurscentra vara till stor hjalp.
Utformningen av sidana centra bor inkludera medicinskt, psykosocialt och peda-
gogiskt stod till barnet i bAde hem- och skolmiljon. I Norge har det nyligen inrét-
tats ett regionalt "hanvisningskompetenscentrum” for barn med fetal alkoholska-
da (FASD) och annan medfodd drogskada, men detta ar for nytt for att ha hunnit
utvirderas. I Danmark har man inréttat regionala sé kallade familieambulatorier
(6ppen familjemottagning) for gravida med missbruksproblem i varje region, med
statligt etableringsstod [60]. Liknande arbete har d&ven paborjats i Sverige genom
en pilotverksamhet med en klinisk mottagning med kompetens att utreda, diag-
nostisera, bedoma habiliteringsbehov och folja upp barn med misstinkt fetal al-
kohol- eller drogskada.
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I det preventiva arbetet ar det viktigt att né ut till alla kvinnor i fertil dlder och att
sprida kunskap om vilket kraftfullt fosterskadande dmne alkohol &r. En annan
aspekt ar att arbeta fram specifika riktlinjer for FAS/FASD, sa att samhaéllsinsats-
erna blir mer jamlika for alla individer (inom alla kommuner).

Fortsatt forskning

Det finns manga obesvarade fridgor och behovet av fortsatt forskning ar stort. Ef-
tersom sjukdomsbilden vid FAS/FASD iar oerhort komplex forsvaras berdakningen
av samhallskostnaderna och det krdvs mer omfattande studier for att fA en mer
samlad bild av laget.



Bilaga 1

Sambhdllsstod i form av insatser och boenden anpassade till individer med funktionshin-
der och/eller funktionsnedsdttningar [20,32,33,61]

Sambhallsstod Forklaring

Eget boende Boendestod enligt SoL. Egen bostad med eller utan stod av
personal, personlig assistans (enligt LSS, fran kommunen)
och/eller anhorig.

Familjehem Enskilt hem som pé uppdrag av socialndimnden tar emot

barn for stadigvarande vérd och fostran eller vuxna for vard
och omvardnad och vars verksamhet inte bedrivs yrkesmas-
sigt. Boende i familjehem kan ges som bistand med st6d av
SoL, for vard som beslutats med st6d av LVU samt beviljas
enligt LSS.

Insatser enligt SoL.

HVB-hem

Hem inom socialtjansten som tar emot enskilda for vard
eller behandling i férening med boende och vars verksamhet
bedrivs yrkesmaéssigt. Varden sker antingen frivilligt med
stod av SoL eller har barnen/ungdomarna blivit tvingsom-
héndertagna med stod av LVU. Vissa HVB tar ocksa emot
vuxna med missbruksproblem for frivillig vard med stod av
SoL. HVB-hem kan drivas av privata vardgivare, kommun
eller landsting.

Sarskilt boende

Gemensamt namn i Sverige for flera boendeformer som
anpassats for framfor allt aldre individer med stort behov av
omsorg. Dessa boendeformer ser olika ut i olika kommuner.
For att en person ska beviljas sarskilt boende kravs att en
skilig levnadsniva inte kan uppnas i hemmet genom insatser
av hemtjansten.

Insatser enligt LSS

LSS-boende

Bostad anpassad for personer med 1) utvecklingsstorning,
autism eller autismliknande tillstdnd (diagnosstyrt), 2) be-
gavningsmassigt funktionshinder/hjérnskada (diagnosstyrt),
eller 3) stora och varaktiga fysiska eller psykiska funktions-
hinder med ett omfattande stodbehov. Omvéardnaden ska
ges utifran individuella behov och 6nskemal och LSS har
stor betydelse for den enskildes majlighet att uppné goda/
jamlika levnadsvillkor, att vara fullt delaktig i samhaéllet och
att kunna leva som andra. Exempel pa insatser enligt LSS ar
gruppbostad, servicebostad, korttidsvistelse, daglig verksam-
het och personlig assistans (se nedan).
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Gruppbostad Bostadsalternativ for personer med omfattande tillsyns- och
omvardnadsbehov med personal i direkt anslutning. Lagen-
heterna har gemensamma utrymmen och de boende har nara
tillgang till vard- eller stodpersonal dygnet runt.

Servicebostad Mellanform mellan ett helt sjélvstandigt boende i egen ldgen-
het och en lagenhet i gruppbostad. Ett antal ldgenheter med
tillgang till gemensam service och fast anstalld personal med
personalldgenhet i samma hyreshus eller samma kvarter.
Korttidsvistelse Syftar dels till att ge den enskilde (framf6r allt barn) maj-
lighet till rekreation och miljoombyte, dels till att avlasta/
avlosa anhoriga. Detta kan ske i form av korttidsboende,
stodfamilj eller lager.

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

Personlig assistans Ett personligt utformat stod som kan ges till den som pa
grund av stora och varaktiga funktionsnedsattningar behover
hjalp med grundldggande behov. Insatsen ska ges av ett
begriansat antal personer som &r vil insatta i de personliga
forhallandena. Kommunen &r ansvarig for kostnaden nar

de grundlidggande behoven uppgar till hogst 20 timmar per
vecka. Den som har behov av personlig assistans mer &n 20
timmar per vecka kan ansoka om assistansersiattning hos
Forsakringskassan.

Ovrigt
Sarskilda ungdomshem | Hem for vard av unga som behéver st under sarskilt nog-
grann tillsyn enligt 12§ LVU. Ar till for de mest problembe-
lastade ungdomarna. Drivs via SiS.

LVM-hem Vérd av vuxna med missbruk. Varden drivs med st6d av
LVM. Drivs av SiS.
Barnhem Kort- eller langvarigt institutionsboende med dyg-

net-runt-omvérdnad. I Sverige finns det idag inga verksam-
ma barnhem, men ett fatal utredningshem och familjevard-
hem anvénder fortfarande termen.

HVB, hem for vard eller boende; LVM, lagen om vard av missbrukare i vissa fall;
LVU, lag med sarskilda bestaimmelser om vard av unga; LSS, lagen om st6d och
service till vissa funktionshindrade; SiS, Statens institutionsstyrelse; SoL, Social-
tjanstlagen
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Halsoekonomisk studie av barn
och vuxna med fetalt
alkoholsyndrom

Denna hilsoekonomiska studie dr en berdkning av samhallets arliga kost-
nader for fetalt alkoholsyndrom (FAS) i Sverige. Berdkningarna inkluderar
de sekundira funktionshinder som antas kunna ga att begransa genom
tidiga insatser fran samhaillet. Studien har genomforts av eHalsoinstitutet,
Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) och
ar en del av Nka:s och Linnéuniversitetets uppdrag fran Socialstyrelsen
avseende "barn som anhoriga”.

Att dricka alkohol under graviditeten kan skada fostrets utveckling, framfor
allt utvecklingen av dess hjirna, och kan leda till allvarliga och livslanga
funktionsnedsittningar och funktionshinder. FAS ar en medicinsk diagnos
som beskriver de skador som kan uppsta da fostret exponerats for alkohol.
Den arliga totala samhéllskostnaden for FAS ar 2014 beridknades till nar-
mare 14,4 miljarder.
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