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Preliminary data from a longitudinal study of alcohol-exposed pregnancies in Ukraine

Christina Chambers, Lyubov Yevtushok, Natalya Zymak, Svetlana Onishenko, Carl Keen, Jan Uriu-Adams, Andrew Hull, Wladimir Wertelecki, Kenneth Jones, and the Collaborative Initiative on Fetal Alcohol Spectrum Disorders

Barn till kvinnor som konsumerar alkohol under graviditeten löper risk att få Fetala alkoholspektrumstörningar (FASD). Alla barn drabbas inte likadant, även om de exponerats på liknande sätt. Detta tyder på att andra faktorer, såsom moderns nutritionsstatus, kan spela en roll för känsligheten för alkohol. Dessutom tyder djurstudier på att tillskott med B-vitaminet kolin kan utgöra en lovande behandling för några av de neurologiska funktionsnedsättningar som FASD innebär.

I en pågående longitudinell studie i vissa regioner i Ukraina har vi screenat över fyra tusen gravida kvinnor i första eller andra trimestern och undersökt nuvarande och tidigare alkoholkonsumtion. Ur denna grupp har vi rekryterat gravida kvinnor som anmält måttlig till hög alkoholkonsumtion och en kontrollgrupp av kvinnor med minimal konsumtion. 
För att testa möjligheten att ställa diagnos tidigt gjordes upprepade 2D ultraljudsundersökningar och resultaten från mätningar av hjärnans tillväxt samlades in. Lokala genetiker och barnläkare gjorde fysiska kontroller av de nyfödda barnen som senare bedömdes av en diagnosexpert. Dessutom har lokala kliniker utbildats för att genomföra två olika tester av neurologiska funktioner hos barnen vid 6 och 12 månaders ålder.

Hypoteser som rör kost testades i en randomiserad klinisk studie (RCT). Kvinnorna fick vitamin/mineraltillskott, med eller utan ytterligare kolin, eller enbart standardkost. Moderns blodplasmaprover, som samlats in dels vid inskrivning och dels i tredje trimestern, analyseras för mineraler, metylgivare, näringsämnen, vitaminer och olika indikationer på oxidativ stress och inflammation. 

Preliminära dataanalyser tyder på att resultaten av ultraljudsmätningarna korrelerade både med alkoholexponering och typiska anletsdrag vid FASD. Preliminära data tyder också på att lokala kliniker kan tränas att korrekt diagnostisera FASD. 
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Physical phenotype and cognitive deficit in prenatal exposure to alcohol (PEA) and the Fetal Alcohol Syndrome (FAS)

Miguel Del Campo, Sarah Mattson, Ed Riley, Christina Chambers, Kenneth L. Jones

Syftet med studien är att avgöra om det finns samband mellan förekomst och svårighetsgrad av de fysiska drag som kännetecknar FAS och graden av kognitiva svårigheter. Ett sådant samband kan potentiellt möjliggöra användning av den fysiska fenotypen som markör för att "förutspå" IQ.

Detta är en retrospektiv studie av patienter med konstaterat hög prenatal alkoholexponering som har besökt en FAS-klinik under åren 1995-1999. Studien genomfördes vid Dysmorphology Unit and the California Teratogen Information
Service of the University of California i San Diego och Department of Psychology, San Diego State University.

Sextioen patienter ingick i studien, alla med prenatal alkohol exponering (PEA) högre än 5 drinkar per vecka. Alla hade genomgått komplett fysisk dysmorfologisk undersökning och neuropsykologiska utvärderingar, inklusive ålders- och könsrelaterade Weschler IQ-tester.

Variablerna som visade statistiskt signifikanta samband med lägre IQ var: Ptos (hängande ögonlock), utslätat filtrum och smal överläpp, onormala veck i handflatan, så kallad hockey-stick-linje. Variabler som visade statistiskt signifikanta korrelationer med variationer i IQ var: Längd, huvudomfång, läpp-filtrum-poäng, samt antalet fysiska diagnostiska kriterier. Analyser identifierade huvudomfång och hockey-stick-linje som variablerna med betydande
korrelation med IQ fördelningen. 

Förekomsten och svårighetsgraden av fysiska symtom på FAS hos patienter med PEA är associerat med allvarliga kognitiva svårigheter i en population med hög alkoholexponering. Mikrocefali och hockey-stick-linje är starkt förknippade med lägre IQ medan tillväxthämning efter födelsen, onormala handveck samt överläpp med utslätat filtrum med liten amorbåge är svagare indikationer på kognitiva brister.

Övriga slutsatser av de fysisk undersökningarna, av vilka några är viktiga FAS diagnostiska kriterier, visade inget signifikant samband med kognitiva förmågor. En poängskala för FAS föreslås enligt denna studie vilken skulle kunna användas för att förutspå begåvningsnivå och kognitiv förmåga hos barn med prenatal alkoholexponering och fysiska egenskaper som kännetecknar FAS.

Flera andra studier utförda inom ramen för den internationella sammanslutningen för FASD, NIAAANIH, i Finland, Ryssland och Sydafrika, påvisar också korrelationen mellan fysiska egenskaper och svårighetsgraden av kognitiva svårigheter. En genomgång av dessa undersökningar kommer att utföras och man kommer att se huruvida man vid den fysiska undersökningen av nyfödda och spädbarn även kan förutsäga kognitiva förmågor.
En noggrann fysisk undersökning kan öka möjligheten att erbjuda rådgivning till familjerna om prognos, behov av tidiga insatser, terapier etc.
3

Children with Fetal Alcohol Spectrum Disorder show atypical fMRI activitation of the hippocampus on memory tasks

Joanne Rovet, E. Sheard, S. Wheeler, J. Skocic

Prenatal alkoholexponering leder till försämrad associativ minnesförmåga. I vårt arbete kan vi se att ungdomar med fetala alkoholspektrumstörningar (FASD) har strukturella avvikelser på hippocampus vilket orsakar deras försämrade associativa minne. 
Förutom detta visar nya resultat från magnetresonansröntgen (fMRI) att barn med FASD aktiverar hippocampus i mindre utsträckning än en kontrollgrupp i olika tester. 

Nitton stycken 10-14 åringar med FASD och 21 normalutvecklade kontroller skannades vid två tillfällen samma dag. Före varje skanning lärde de sig en rad nya ordpar eller bildpar och under skanningen undersöktes hur igenkänningen stimulerades. Man bedömde förmågan att bilda meningar under träningen genom att sätta samman nyinlärda ordpar och sedan under skanningen särskilja gamla ordpar från nya. Test med bildpar gjordes på liknande sätt. 

På den verbala uppgiften aktiverades hippokampus i båda hjärnhalvorna i kontrollgruppen medan endast vänster sida aktiverades i FASD-gruppen. I uppgiften där kontrollgruppen skulle identifiera både bilder och deras placering aktiverades vänster sida vid identifiering av bilderna men höger sida vid identifiering av deras placering. I FASD-gruppen aktiverades höger hippocampus av bilderna men ingen aktivering skedde så de skulle identifiera bidlernas placering. 

Barn med FASD använder andra nervbanor än barn som inte exponerats för alkohol för att komma ihåg nyinlärda information, särskilt funktionen i hippocampus förändras.
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Assessment of prenatal exposure to ethanol by meconium toxicology: results of an Italian multicentric study

Simona Pichini, L. Morini, F. Vagnarelli, P. Biban, G. Rapisardi, M.R. Elicio, F. Raimondi,

M. Bisceglia, E. Marchei

Prenatal exponering för alkohol undersöktes i fem städer i Italien genom mekonium-test av sju etanolfettsyraestrar (FAEEs: palmitinsyra, palmitoleic, olein, linolsyra, linolensyra och arakidonsyraestrar) och ethylglucuronide (ETG). Både FAEEs och EtG i mekonium har fastställts som tillförlitliga biologiska markörer för att fastställa alkoholexponering under fostertiden. Sammanlagt 336 mekoniumprov togs från neonatalavdelningar på fem offentliga sjukhus i olika regioner: Verona i nordost, Reggio Emilia i mellersta östra, Florence i 
centrala, Neapel i södra och Crotone i sydvästra regionen. 

Den noggranna bedömningen av fostrets exponering för etanol, genom objektiv mätning av biomarkörer i mekonium, kan ligga till grund för adekvat behandling och kliniska och neurologiska uppföljningar av nyfödda som exponerats för alkohol. Detta är särskilt viktigt för FASD-fall eftersom det hittills inte funnits någon populationsbaserad studie som undersökt sambandet mellan prevalens av FASD och alkohol exponering. 
Tidigare undersökning i Rom visade att 30% av de nyfödda hade exponerats för alkohol dagligen. Samtidigt nekade 94% av mödrarna till att ha druckit under graviditeten! Vi menar med ledning av detta att man borde testa kvinnorna för biomarkörer för alkohol före och under graviditeten i stället för på det nyfödda barnet! 
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The Fetal Alcohol Syndrome Questionnaire (FASQ)

Reinhold Feldmann, H. Scheffner

Diagnostiken av fetalt alkoholsyndrom (FAS) är fortfarande otillräckligt och bygger i stor utsträckning på fysiska kriterier, särskilt ansiktsdrag som smal överläpp eller korta ögonspringor. Symtom på FAS är dock huvudsakligen inte somatiska utan beteendemässiga och känslomässiga. 

En enkät med 38 frågor – svaren angavs i poäng mellan 0 och 3 - om sociala, beteendemässiga och emotionella problem besvarades av föräldrar till barn och ungdomar med FAS. Dessutom besvarades enkäten av föräldrar till barn med differentialdiagnoser som ADHD, autism och anknytningsstörning. I enkäten var den totala poängen för barn och ungdomar med FAS högre än poängen för barn med andra diagnoser. I en analys av enkäten klassificeras 92% av patienternas diagnoser  korrekt.
 
Fetalt alkoholsyndrom Questionnaire (FASQ) är ett nytt kompletterande verktyg inte bara för 
att skilja ut differentialdiagnoser. FASQ gör det dessutom möjligt att diagnostisera de tre av fyra FASD-patienter som inte ha några specifika ansiktsdrag alls. 
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Socio-emotional development of children with FASD in long-term foster family care a qualitative study in Finland

Anne Maarit Koponen, M. Kalland, I. Autti-Rämö, R. Laamanen, S. Suominen

Barn med FASD, 34 stycken i åldern 0-15 år i långvarig familjehemsvård studerades. Tematisk analys gjordes av data som samlats in från fosterföräldrarna genom enkäter och
intervjuer. Dessutom användes information från socialarbetare. Barn som omhändertagits vid födseln jämfördes med barn som hade levt sina första år i livet med sina biologiska föräldrar.

Jämfört med barn som omhändertagits vid födseln hade barn som bott med sina biologiska föräldrar haft större traumatiska upplevelser, flera placeringar och de var äldre innan de blev långtidsplacerade i familjhem. De rapporterades ha mer socioemotionella problem och vara svårare att fostra. I båda grupperna hade barnen somatiska och neuropsykiatriska funktionsnedsättningar som orsakats av prenatal alkoholexponering men i gruppen som först levt med biologiska föräldrar var neuropsykiatriska problem, framför allt koncentration och hyperaktivitet, mer allvarliga. Dessutom visade barn som hade bott hos sina biologiska föräldrar flera kvarstående allvarliga beteendeproblem och försenad utveckling, både i början och under den fortsatta placeringen. Dessa problem var svåra att komma till rätta med även om familjehemsvården förbättrade utvecklingen av alla barn i studien. I vissa fall orsakade möten med biologiska föräldrar efter placering rädsla och otrygghet för barnen och beteendeproblem ökade på grund av detta.

Traumatiska upplevelser under de första åren av livet, under hjärnans utvecklingsspurt, utgör en stor riskfaktor för den fortsatta utvecklingen hos barn med FASD.
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Autism and autism-like features in people diagnosed with FASD

Raja Mukherje

Förhållandet mellan FASD och andra skador i nervsystemets utforskas kontinuerligt. Vid en nationell klinik har man valt att titta på förhållandet mellan beteendemässiga symtom vid FASD och autism. Tjugoen patienter som kom till kliniken bedömdes med hjälp av The 4-digit Diagnostic Code och sedan även med andra standardtest av nervsystemets funktioner, inklusive autism. Uppgifterna jämfördes med en kontrollgrupp och data analyserades med hjälp av SPSS version 16. 

Resultat: 76% av gruppen med diagnosen FASD uppfyllde också kriterierna för ”gold standard methods for childhood Autism”. Autismspektrumstörningen var inte klassisk Autism med avseende på social funktiosförmåga. Skillnaden mellan grupperna blev uppenbart vid jämförelse med kontrollgruppen. 

Dessa resultat tyder på att det i en klinisk population finns bevis för att prenatal alkoholexponering är starkt associerade med autismspektrumstörningar. Resultaten motiverar ytterligare undersökningar av detta område.
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Team Haga: cross-disciplinary specialist care for substance-abusing pregnant women and their infants in Gothenburg, Sweden

Joy Ellis, Antonia Reuter

Sveriges väl utbyggda och avgiftsfria mödra- och barnhälsovård når ut till nästan 
100% av alla gravida och barn och både kvinnor och familjer har stort förtroende för vården. 
Det är rutin vid mödrahälsovården i Västsverige att boka ett första besök till en barnmorska inom en vecka efter positivt graviditetstest och göra en mycket tidigt AUDIT screening samt ge rådgivning om narkotika/nikotin/medicinering till alla gravida kvinnor. Sedan 2007 ansvarar Team Haga för specialistmödravård och barnhälsovård åt missbrukande gravida kvinnor och deras barn inom Storgöteborg.
 
Mål för verksamheten är att skydda fostret från missbruksskador och att stödja kvinnorna att sluta missbruka och förbli drogfria efter förlossningen. Teamet består av barnmorskor, barnsjuksköterskor, socialarbetare, psykiatrisjuksköterska, gynekolog, barnläkare, psykiatriker och undersköterska. Kvinnorna remitteras av mödravårdscentraler, från missbruksvården, via socialtjänsten eller kriminalvården och några kommer på eget initiativ. Under graviditeten träffar kvinnorna barnmorskor en gång per vecka och de flestas testas för narkotika/alkohol regelbundet. Vid teamkonferenser bestäms hur den individanpassade vården och stödet till varje kvinna ska se ut och även uppföljningen för spädbarnen/kvinnorna. Omfattande samverkan med socialtjänst, psykiatri och barnhälsovården är viktigt. Långsiktig uppföljning krävs ofta. 

Utmaningarna är många; psykisk ohälsa komplicerar många fall, det finns inga resurser i form av vård/stöd för blivande pappor (majoriteten är missbrukare), skiftande kunskapsnivå bland socialarbetarna om drogrelaterade fosterskador, vissa missbrukare är även omotiverade att delta. 

De flesta av Team Hagas patienter förblir drogfri under graviditeten, och inga fall av 
FASD eller andra allvarliga neonatala effekter av ämnen har hittills diagnostiserats. 
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Fetal Alcohol Spectrum Disorders in Italy: clinical delineation of Italian children

Primavera Spagnolo, M. Ceccanti

I Italien, i synnerhet på landsbygden, har man dryckesvanor som innebär daglig konsumtion av måttliga, eller något över måttliga, mängder vin i samband med måltider. Detta dryckesmönster innebar en möjlighet att studera effekterna av dagligt måttligt intag av alkohol på prevalensen för FASD.
 
Vårt syfte är att rapportera om en av de största grupperna av kliniskt diagnostiserade barn med FASD i Europa. I regionen Lazio valdes grundskolor slumpmässigt ut och rekryteras till studien. Femhundra fyrtiotre barn fick föräldrarnas tillstånd att delta i en utredning med screening. Bedömning av utseendeavvikelser, psykologiska utveckling och beteende gjordes enligt reviderade IOM kriterierna (Hoyme et al., 2005). 

Som förväntat hade FASD gruppen låga poäng för längd, vikt och huvudomfång. Fyra barn i FASD gruppen (18%) fick diagnosen FAS, 17 stycken (77%) diagnostiserades partiellt fetalt alkoholsyndrom (PFAS), och 1 hade alcoholrelated neurodevelopmental disorders (ARND). 
Femtio procent av barnen med FAS och 36% av dem med PFAS uppvisade samtliga tre karakteristiska ansiktsdrag. Den totala poängen för utseendeavvikelser var signifikant högre för FASD gruppen (12,5) än för kontroller (3,3). 

Barn med FASD i Italien liknar dem med FASD på andra håll i världen, de totala poängen för utseendeavvikelser var dock förhöjd bland italienska barn med FASD och skiljer sig väsentligt från poängen i andra befolkningsgrupper.
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Assessment of prenatal exposure to ethanol by meconium toxicology: results from a survey in Barcelona, Spain

Oscar Garcia-Algar, S. Pichini, L. Morini, X. Joya, B. Friguls, S. Martinez, O. Vall
Förekomsten av prenatal exponering för alkohol i tre årskullar av barn födda i 
Hospital del Mar, Barcelona, Spanien uppskattades med hjälp av av mekoniumtestning av sju fettsyraetylestrar (FAEEs: palmitinsyra, palmitoleic, olein, linolsyra, linolensyra och arakidonsyraestrar) och ethylglucuronide (ETG). 

Både mekonium FAEEs och EtG är pålitliga, biologiska markörer för att fastställa exponering för alkohol under fostertiden. Sammanlagt 276 mekoniumprover togs under tre olika perioder mellan 2008 och 2009. De 83 respektive 119 prov som togs under 2008 visade alarmerande resultat; 45% visade fetal alkoholexponering. I 74 prover som togs under 2009 var andelen dock mindre, cirka 20%. Det bör noteras att i de studerade grupperna ingår mödrar med nyfödda barn från sjukhuset del Mar som ligger i en tätbefolkat område med låg socioekonomisk status och hög andel (mer än 40%) av invandrare. 

Höga värden för biomarkörer för alkoholexponering var tydligt relaterade till socioekonomiska och etniska faktorer. Denna studie kan tjäna som en ögonöppnare för att alkoholkonsumtion under graviditeten är betydande även inom Europa.
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Canadian neurobehavioral screening tool for Fatal Alcohol Spectrum Disorders

Kelly Nash, Joanne Rovet, Gideon Koren

I de flesta fall av Fetal Alcohol Spectrum Disorder (FASD) saknas de typiska ansiktsdragen vilket gör diagnostiseringen till en utmaning.  På grund av att det finns samsjuklighet mellan FASD och ADHD/trotssyndrom/beteendestörning får barn med FASD ofta felaktig diagnos och därmed inte adekvat behandling. Eftersom möjligheterna att göra psykologiska tester är begränsad i många områden behövs andra diagnostiska metoder.

Vårt mål är att avgöra om specifika beteendemönster skiljer barn med FASD från normalutvecklade barn, barn med ADHD och barn med ODD/CD (trotssyndrom/uppförandestörning), och utifrån detta skapa en screeningmetod för att diagnostisera FASD. 

Föräldrar och vårdnadshavare utförde Child Behavior Checklist (CBCL), ett standardiserat verktyg för att utvärdera barns beteendeproblem. Data från 56 barn med FASD, 50 barn med ADHD, 60 barn med ODD/CD och 53 normalutvecklade barn analyserades. 

Resultat beträffande hyperaktivitet, ouppmärksamhet, lögner och fusk, brist på skuldkänslor och olydnad skiljde signifikant ut barn med FASD från kontrollgruppen. Testresultaten som bedömde åldersadekvat beteende, grymhet, brist på skuldkänslor, lögner eller fusk, stölder från hemmet och utanför hemmet, särskiljde FASD och ADHD. Icke åldersadekvat beteende differentierade FASD från ODD/CD. Dessa data användes för att konstruera ett känsligt och väl specialiserat screeningverktyg för FASD.

Våra resultat identifiera beteendemässiga egenskaper som skiljer barn med FASD från normalutvecklade barn, barn med ADHD och barn med ODD/CD och det finns potential för att utveckla en empiriskt härledd screeningmetod för FASD.
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Multidisciplinary team approach recognizes more cases of FASD

Leif Svensson, Magnus Landgren, Kerstin Strömland

En tvärvetenskaplig studie av barn som adopterats till Sverige från Östeuropa genomfördes av ett team där neuropediatrik, psykologi och oftalmologi ingick (Landgren et al. Pediatrics 2010). Bland de 71 barnen i studien upptäcktes FASD hos 52%, FAS i 30%, ADHD i 51%, psykisk utvecklingsstörning i 23% samt ögonförändringar hos 78% av barnen. 
Baserat på erfarenheterna från denna studie undersöks barn med misstänkt FASD med samma sektorsövergripande tillvägagångssätt och med hjälp av samma metoder vid Barnkliniken, enheten för utvecklingsbiologi och neurologi, Mariestad, Skaraborgs sjukhus i Skövde, ett centrum för diagnostisering av barn med störningar i nervsystemets utveckling. Sedan det blev känt att det finns möjlighet att remittera misstänkta fall av FASD från olika delar av Sverige till vår enhet ser vi att fler barn med FASD upptäcks och också att antalet remisser ökar. Vi rekommenderar därför att ett multidisciplinärt team som omfattar neuropediatrik, psykologi och oftalmologi samarbeta för att diagnostisera barn med FASD i syfte att ge barnen rätt hjälp i skolan och socialt stöd.
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Intervention for prenatal alcohol use and the role of midwives

Nickie van der Wulp, W. van Dalen, C. Hoving, H. de Vries

 I Nederländerna uppskattas det att 35% till 50% av gravida kvinnor fortsätter att dricka 
alkohol även när de vet att de är gravida. Hur är det möjligt att så många gravida kvinnor 
utsätter sitt ofödda barn för risker? Vet de hur farligt alkohol är för fostret? Har någon berättade det för dem? Holländska barnmorskor når ut till över 75% av alla gravida kvinnor. För cirka 35% av kvinnorna är barnmorskan den enda medicinska kontakten under graviditeten. Därför spelar barnmorskor en viktig roll i samtal om hälsofrågor med gravida kvinnor. Den kungliga nederländska organisation för barnmorskeutbildning (KNOV) och barnmorskeförbundet, som företräder 98% av barnmorskorna, rekommenderar kvinnor att inte använda alkohol under graviditeten. Förmedlar barnmorskorna detta råd till sina patienter? 

National Foundation for Alcohol Prevention, STAP, och universitetet i Maastricht utvecklar ett program för att minska alkoholkonsumtionen under graviditet. En del av detta projekt är en kvalitativ forskning med hjälp av I-Change Model (de Vries et al. 2003) i syfte att ta reda på vilka råd barnmorskor ger till sina patienter om användningen av alkohol. Denna forskning visar att barnmorskor i allmänhet har intentionen att råda sina patienter att inte dricka någon alkohol, men detta råd når inte ut till alla. Brist på kunskap om effekterna av alkohol under graviditeten tycks vara den främsta orsaken till att alla inte får samma råd.
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Do children from orphanages in Brazil and Eastern Europe differ in their frequency of FASD?

Layla Mirzaei, Liana Ventura, Carlos Brandt, Ana Elisabeth Moura, Keila Fontes, Bruna Ventura, Marcelino Bandim, Kerstin Strömland

En studie av barn från barnhem i Östeuropa [Landgren et al Pediatrics 2010] som adopterades till Sverige visade att 30% hade FAS, 52% FASD, 51% ADHD och 78% hade oftalmologiska fynd.
 
För att studera förhållandena bland barn på barnhem i Sydamerika har vi startade ett projekt med liknande metoder som de för Östeuropeiska barn. Ett tvärvetenskapligt team med pediatrik, neuropediatrik, neuropsykiatri, psykologi och oftalmologi undersökte barn på ett barnhem i Recife, Brasilien. Information om familjens situation samlades in, deras bruk av alkohol och droger och anledningen till att barnen placerats på barnhem.
 
Hittills har ett hundratal barn undersökts. De preliminära resultaten visar att de flesta barn överges på grund av våld och missbruk av alkohol och droger hos föräldrar, särskilt hos mödrarna. Tillväxthämning inklusive litet huvudomfång, ansiktsdrag som är typiska för FAS, dålig syn och skelning har hittats. Vissa barn har kognitiva och beteendemässiga störningar som ADHD, mental retardation och autism. Ett fåtal fall av FAS har upptäckts. 

Vid en jämförelse av barn från Östeuropa och de preliminära resultaten från Brasilien är vårt intryck att de brasilianska barnen inte drabbas av så allvarliga fysiska problem och psykiska funktionsnedsättningar, särskilt FAS, som barnen från Östeuropa. Det ska dock tas i beaktande att de adopterade barnen från Östeuropa kom från flera barnhem, medan det i Brasilien bara var ett barnhem som studerades.
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Knowledge of FASD in UK general public and healthcare practitioners

Raja Mukherjee

Trots att FASD är den vanligaste enskilda orsaken till utvecklingsstörning med en rapporterade prevalens på 1-3% det är fortfarande en funktionsnedsättning som är dold och inte uppmärksammas. För att utveckla strategier för skolan, vägledning angående diagnosen etc. bedömdes det som viktigt att etablera en grundläggande nivå för baskunskaper om FASD i Storbritannien. 

Projekt har utförts med en blandning av kvantitativa enkäter som utvecklats av forskare samt kvalitativa studier i ett antal fokusgrupper. Ett stort slumpmässigt urval av olika professionella och icke professionella grupper gjordes över hala landet för att bedöma det aktuella kunskapsläget om FASD och alkohol i Storbritannien. Kvantitativa data analyserades med hjälp av TASSAR (SPSS) version18 och kvalitativa data med NVivio. Data är klara för spridning september 2010
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Reaching health professionals to improve identification, treatment, and prevention of FASD

Peggy Murray, NIAAA
För att förhindra alkoholexponering under fostertiden är det viktigt att personal inom hälso- och sjukvården utbildas om riskerna med alkohol under graviditeten och få bättre kompetens för att sätta in effektiva åtgärder för att stoppa missbruksbeteende. Trots den växande mängden vetenskaplig forskning kring FASD ingår ämnet inte som standard i hälso- och sjukvårdsutbildningen i många länder. 

Nyligen har National Institute of Health i USA ökat sina ansträngningar för att bygga upp kunskapen om hur man ska sprida forskningsresultat. NIAAA (National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism) har därför avsatt pengar för forskningsprojekt som utvecklar och testar utbildningsmaterial och hur man ska gå tillväga i utbildningarna för att förbättra kunskapen om hur man identifierar och förebygger FASD och andra alkoholrelaterade problem. Resultat och förslag för framtida forskning har lagts fram.   
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Drinking and smoking behaviour during pregnancy and association with health professionals recommendations

Daniela Fiorentino, Giovanna Coriale, Philip A. May, Mauro Ceccanti

En studie av prevalensen för FASD i regionen Lazio, Italien gjordes bland förstaklassare och mödrarnas (977 st) alkohol- och rökvanor undersöktes. Data samlades in genom semi-strukturerade intervjuer om hälsa under hela livet, nuvarande alkohol- och tobakskonsumtion, konsumtion under de tre trimetrarna av graviditeten, innan graviditeten samt vilka rekommendationer om hälsa de fått av personal inom hälso- och sjukvården.
 
De huvudsakliga resultaten visade att 60% drack innan graviditet och 26% fortsatte under graviditeten. Tobak användes av 37% före och 12% under graviditeten. Medan 70% slutade röka då de blev gravid var det en signifikant lägre procent som slutat dricka (56%). 
Gynekologer rekommenderade 25% av mödrarna att inte dricka då de var gravida. 37% rekommenderades att inte röka. Måttligt alkoholintag rekommenderades till 10% och att minska rökningen rekommenderades till 7%. Så många som 65% respektive 56% av de tillfrågade hade inte tagit emot några råd när det gäller alkohol respektive tobak.
 
Bland alkoholkonsumenterna som fick rådet att inte dricka alls fortsatte 25% ändå att dricka under graviditeten, medan det bland dem som bara rekommenderas att dricka mindre var en signifikant högre andel (68%) som fortsatte att dricka. Samma förhållande gällde för rökare, 29% fortsatte röka då de blev gravid trots rådet att sluta röka, jämfört med en signifikant högre andel kvinnor (76%) som fortsatte röka efter att ha fått rådet att bara minska ner på cigaretterna.
 
Dessa resultat tyder på att kvinnor i Italien är mer benägna att slutar röka än att sluta dricka under graviditet. Resultaten visar också att information om alkohol och tobak ofta inte ingår i hälsorekommendationerna, trots att enkla råd visade sig vara effektivt för att minska både alkohol och tobaksbruk. 
Prevalensen för FASD i Laziostudien var 2,3-4,7%. (P May, Epidemology of FASD in a province in Italy,  2006.)
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The prevalence of the Fetal Alcohol Syndrome (FAS) in foster children

Philipp Nordhues, M. Weischenberg, Reinhold Feldmann

Prevalensen av fetalt alkoholsyndrom (FAS) är fortfarande okänd. Detta gäller för de flesta europeiska länder då det är svårt att få fram data för större grupper. Studier måste fokusera på barn med hög risk för FAS. Vår studie fokuserar på förekomsten av FAS hos fosterbarn. 

En enkät med 38 frågor kring sociala, beteendemässiga och emotionella problem hos barn och ungdomar (FASQ) gavs till fosterföräldrar i tre regioner i nordvästra Tyskland: en landsbyggdsregion, en blandad region och en större stad.
 
Mer än 270 fosterfamiljer besvarade FASQ. Svarsfrekvensen var 50% (65% på landsbygden och 44% i städerna) och svaren gav data om 275 familjehemsplacerade barn. FASQ-poäng som indikerade FAS rapporterades hos 19,5% av barnen. 

Förekomsten av FAS hos fosterbarn kan vara en indikation på den totala prevalensen 
om vi antar hypotesen att barn till alkoholmissbrukande mödrar placeras i familjehem. Det skulle innebära att över 40000 barn i Tyskland har FAS, dvs 3,8/1000 i hela befolkningen. 
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The Future Emerging from FASD Research: Impact on Identification, Prevention and Treatment

Kenneth R. Warren, Ph.D. Acting Director, National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism

Det amerikanska National Institute on Alcohol Abuse and Alcoholism (NIAAA) har aktivt stött forskning och förebyggande insatser kring FASD under nästan hela dess 40 åriga historia. Dessa insatser har spelat en stor roll i att ge en världsomspännande offentlig uppmärksamhet åt detta folkhälsoproblem. Trots de stora ansträngningar som gjorts hittills finns det många viktiga frågor och hinder att överbrygga i det fortsatta arbetet för förebyggande av FASD och behandlingen av de drabbade. NIAAA har dessa frågor i fokus och ser dem som utmaningar för forskningen.

Förmågan att identifiera kvinnor som är högriskkonsumenter eller som är alkoholberoende, både före och under graviditeten, måste förbättras genom utvecklingen av nya biomarkörer. Här ingår också studier för att identifiera barn med FASD vid en tidig ålder för att främja tidiga insatser. Detta inkluderar användning av avancerade tekniker såsom datorstödd 3-D ansiktsigenkänning. Grundläggande forskning kring alkoholens påverkan på hjärnan ingår också i syfte att utveckla nya terapeutiska metoder. NIAAA främjar forskning om pedagogiska insatser för barn med FASD och testa nya förebyggande metoder på individ- och samhällsnivå för att minska omfattningen av alkoholkonsumtion under graviditet.
Genom dessa insatser strävar NIAAA efter att minska omfattningen av FASD i USA och över hela världen och förbättra den globala folkhälsan.
