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FORORD

Fetalt alkohol spektrum forstyrrelse — Hva er det?

Aktuelle retningslinje omhandler utredning og diagnostikk av barn og unge med spgrsmal om Fgtalt
alkohol spektrum forstyrrelse (Fetal alcohol spectrum disorder — FASD).

Barn med FASD har hgy forekomst av vansker med kognisjon og regulering, inkludert redusert
adaptiv og sosial funksjon. Det er hgy forekomst av komorbiditet i form av psykiske vansker og
nevropsykiatriske tilstander. Dette stiller krav til et spesialisert helsetilbud med tilgang pa tverrfaglig
kompetanse, og vanskene antas a vedvare opp i voksen alder. Vanskene antas a kunne reduseres
eller forebygges ved tidlig diagnose i barnealder og god oppfalging.

Dette er en stor gruppe barn og unge, pa stgrrelse med gruppen barn og unge med autismespekter-
forstyrrelser, til dels udiagnostiserte, som ikke har fatt den utredning og hjelp som de og deres
familier har behov for. Utarbeidelse av en faglig retningslinje for aktuelle pasientgruppe kan ha
betydning for at barn og ungdom med FASD blir tverrfaglig utredet og basert pa resultatet av en slik
utredning mottar tilrettelagte tiltak.

Behov og hensikt med aktuelle retningslinje

RK-MR spurte i 2021 spesialisthelsetjenestene i hele landet om behov for faglig kunnskapsbasert
retningslinje vedr. FASD. Vi mottok svar fra 94 fagpersoner hvor 89% gnsket utarbeidelse av
retningslinje. Faglige retningslinjer har til hensikt a bidra til mer lik og kvalitetssikret praksis i
helsetjenesten. Dette er bakgrunnen for at RK-MR i Helse Sgr-@st na gir ut en retningslinje for
diagnostisk utredning av barn og ungdom (0-18ar) ved spgrsmal om FASD.

Hensikten med retningslinjen er at barn og ungdom i alder 0-18 ar med spgrsmal om FASD far en
tverrfaglig utredning pa spesialistniva som er kunnskapsbasert, pa tvers av geografisk lokalisasjon og
utredningssted.

Retningslinjen gir anbefalinger basert pa forskningsmessig evidens og ekspertkonsensus for
diagnostisk utredning av barn og ungdom opp til 18 ar med ulike kliniske vanskebilder og prenatal
alkoholeksponering (PAE). Evidensbaserte anbefalinger for kartlegging av prenatal Alkohol
Eksponering (PAE) er inkludert. Det er gitt konsensusbaserte anbefalinger vedrgrende diagnostikk av
FAS (som en medisinsk diagnose) og diagnostisk utredning og beskrivelse av FASD (som et klinisk
symptomkompleks).

Vi mener at ansvaret for diagnostikk av denne pasientgruppen skal ligge i spesialisthelsetjenesten.
Alle tjenester som utreder barn for nevroutviklingsforstyrrelser, ma ogsa kunne utrede barn og unge
med spgrsmal om FASD og diagnostisere barn med FAS. For at de aktuelle tjenestene skal fa
kompetanse til a gjgre utredning, ma kompetanseoppbyggende tiltak i verksettes; tilgang pa aktuelle
retningslinje, formell opplaering i form av diagnosekurs i regi av RK-MR HS@ og/eller gjennomfgring
av digitalt kurs i regi av University of Washington (Treningskurs online). Se avsnittet under om

Regional Kompetansetjeneste — Medfgdte Russkader sin virksomhet, som ogsa omhandler
kompetansespredende arbeid gjennom flere ar.


https://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/online-train.htm
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Malgruppe for retningslinjen

Leger og psykologer (hovedsakelig fra Habiliteringstjenesten for barn og ungdom (HABU) eller fra
Barne- og ungdomspsykiatrisk avdelinger/poliklinikker (BUP)) er primaere malgrupper for denne
retningslinjen. Sekundaer malgruppe er andre faggrupper som bidrar inn i diagnostikk og utredning av
aktuelle pasientgruppe i de nevnte tjenester.

Oppgaver utenfor mandatet for aktuelle retningslinje

e Retningslinjen omhandler barn og ungdom fra 0-18 ar. Den vil ogsa kunne brukes som
utgangspunkt for utredning av voksne, men er ikke utarbeidet for den gruppen.
Habiliteringstjenesten for voksne (HAVO) ved Sgrlandet sykehus Arendal har utarbeidet en egen
Prosedyre for personer over 18 ar, som na er tilgjengelig pa RK-MR sine hjemmesider.

e Forslag til intervensjonstiltak og oppfglging av aktuelle pasientgruppe er ikke inkludert i aktuelle
retningslinje. En forsknings- og erfaringsbasert kunnskapsoppsummering vedr. tiltak for aktuelle
pasientgruppe er planlagt utarbeidet av RK-MR i 2025.

e RK-MR har igangsatt utarbeidelse av en tiltakspakke som bygger pa psykoedukasjon og som skal
evalueres i et PhD-prosjekt. Dersom programmet viser seg a ha effekt, vil det bli gjort tilgjengelig
for alle spesialisttjenester i Norge som arbeider med aktuelle pasientgruppe.

e Retningslinjen omhandler ikke tidlig identifikasjon av barn som er i gkt risiko for FASD.
Retningslinjen er utarbeidet for bruk hos barn og unge med klinisk mistanke om FASD, dvs. barn
som presenterer et vanskebilde med behov for tiltak for barnet, ikke for barn som kun har PAE
som en risikofaktor.

e Retningslinjen omhandler ikke mulige fglgetilstander etter prenatal eksponering for andre
rusmidler. Kliniske fglgetilstander etter annen ruseksponering i fosterlivet vil bli tema for en
kunnskapsoppsummering for spesialisthelsetjenesten som RK-MR vil utarbeide i Igpet av
2024/25.

Regional Kompetansetjeneste — medfgdte russkader, Helse Sgr-@st

Regional kompetansetjeneste for barn med medfgdte russkader ble etablert av Helse Sgr-@st i
november 2015. Tjenesten er lokalisert til Barne- og Ungdomsavdelingen ved Sgrlandet sykehus HF i
Arendal. Var oppgave er 3 styrke kvaliteten pa tjenestene til aktuelle pasientgruppe i
spesialisthelsetjenesten i Helse Sgr-@st. Tjenesten arbeider for & innhente, systematisere og
videreformidle kompetanse om diagnostikk, utredning og oppfglging av barn og ungdom utsatt for
alkohol og/eller ulovlige rusmidler under svangerskapet. Vi arbeider med informasjonsformidling og
kompetanseheving i f@rste- og andrelinjetjenesten og tilbyr diagnostisk utredning av barn og ungdom
i samarbeid med lokal spesialisthelsetjeneste. | tillegg gir kompetansetjenesten et klinisk tilbud om
diagnostisk utredning. Som regional kompetanse-tjeneste, skal vi primaert utrede pasienter fra eget
helseforetak, men kan ogsa motta og utrede pasienter med spesielt komplekse tilstander fra andre
helseforetak i Helse Sgr-@st - nar dette er aktuelt.


https://www.sshf.no/helsefaglig/kompetansetjenester/regional-kompetansetjeneste-medfodte-russkader/#hva-med-de-som-er-voksne
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1 INNLEDNING

1.1 Prenatal alkohol eksponering — forekomst

Blant kvinner i fertil alder i Norge er det rapportert at 77-93% drikker alkohol [1, 2]. De fleste kvinner
oppdager graviditeten ved 4-6 ukers graviditet, men dette vil variere [3]. Etter bekreftet graviditet er
norske kvinner best i Europa pa a slutte helt a drikke alkohol (96%). Kun ca. 4% fortsetter a drikke
alkohol etter bekreftet graviditet, og de fleste av disse reduserer forbruket sitt betydelig [4]. Dette
representerer en viktig beskyttelse mot fosterskade og seinere FASD. Allikevel betyr det i praksis at
mange av o0ss, og mange av vare barn — har veert eksponert for noe alkohol fgr erkjent graviditet. For
de aller fleste har dette ikke medfg@rt pavirkning av fosterutvikling, men for noen kan man ikke
utelukke at eksponeringen har bidratt til kliniske vansker forenlig med FASD. Prenatal alkohol-
eksponering vurderes som en risikofaktor som far betydning for noen fostre, men ikke for alle. Det er
mange faktorer som pavirker utkomme: mengde alkohol, varighet av alkoholeksponering, mors
helse, fosterets helse, genetiske sarbarhets-/beskyttelses-faktorer, samt andre miljgfaktorer fgr,
under og etter fgdsel [5].

1.2 Hvorfor er alkohol farlig for fosteret?

Alkohol er det eneste rusmidlet som klassifiseres som et teratogen, dvs. et stoff som kan skade
fosteret og fgre til misdannelser i ulike organsystemer. Seerlig kritisk er perioden da anleggene til alle
organer blir formet, dvs. i starten av svangerskapet (1.trimester). Utviklingen av sentralnerve-
systemet er saerlig sarbart siden fosterhjernen utvikler seg og kan skades gjennom hele fosterlivet.
Alkohol har skadelig effekt pa en rekke ulike prosesser i normal tidlig hjerneutvikling og fgrer til
redusert dannelse av nevroner, gkt dgd av nevroner, migrasjonsforstyrrelser, pavirket myelinisering
og forstyrrelser i nerveoverfgringen i synapsene. | tillegg til direkte toksiske effekter pa fosterhjernen
vil alkohol via epigenetiske mekanismer pavirke gener som styrer hjerneutvikling og pa den maten
affisere videre hjerneutvikling og vekst av hjernen etter fgdselen. Den endrete hjerneutviklingen gir
gkt risiko for ulike hjernefunksjonsforstyrrelser som kan sammenfattes under begrepet fgtalt alkohol
spektrum forstyrrelse (FASD) [5].

1.3 Fgtalt alkohol spektrum forstyrrelse (FASD)

Forekomst av FASD er anslatt til ca. 1-2 % av befolkningen, men langt hgyere i risikopopulasjoner
som adoptivbarn fra utlandet, fosterbarn, barn i barnevernsinstitusjoner og barn som fglges opp i
barne- og ungdomspsykiatrien [6]. Vi har ingen nyere forekomstundersgkelser av FASD i Norge, med
dersom ovennevnte forekomsttall ogsa gjelder for Norge, betyr dette at vi har betydelig mgrketall og
underdiagnostikk av barn og ungdom med FASD i Norge. Dette er problematisk fordi det er vist at
tidlig diagnostikk og tiltak kan forebygge sekundaervansker som atferdsvansker og psykiske vansker
[7-9].

| Stortingsmelding 30: Se meg! En helhetlig rusmiddelpolitikk. Alkohol - narkotika — doping (2011-
2012) [10] estimeres forekomsten av Fgtalt Alkoholsyndrom (FAS) til mellom 60 og 120 «nye» barn
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pr ar i Norge, mens tallet er om lag ti ganger hgyere (600 — 1200 barn) nar hele gruppen barn og
ungdom med FASD inkluderes.

Barn med FASD har hgy forekomst av sammensatte vansker som stiller krav til et spesialisert
helsetilbud med tilgang pa tverrfaglig kompetanse, og vanskene antas a vedvare opp i voksen alder
[7-9]. Stade og kollegaer gjennomfgrte kartlegging av helserelatert livskvalitet (HRL) blant 126 barn
og ungdom med FASD i alderen 8 til 21 ar. Barna rapporterte langt lavere HRL enn sine jevnaldrende
og saerlig alvorlige vansker knyttet til kognisjon og emosjoner [11]. Disse vanskene antas a kunne
reduseres eller forebygges ved tidlig diagnose i barnealder og god oppfa@lging basert pa studier fra
USA [7] og fra Sverige [8].

1.4 Ulike diagnosesystemer for FASD

RK-MR har ikke inntrykk av at det er stor faglig uenighet regionalt eller nasjonalt i Norge nar det
gjelder aktuelle pasientgruppe, men heller begrenset kunnskap og stor usikkerhet i forhold til
hvordan man diagnostiserer FAS (ICD-10 Q86.0) og foretar diagnostisk utredning ved spgrsmal om
FASD (ingen spesifikk ICD-10 diagnose finnes).

Helt siden FAS ble beskrevet for ca. 40 ar siden, har etablering av praktiske og brukervennlige
diagnostiske kriterier vaert en utfordring, trolig fordi tilstanden har hgy grad av heterogenitet i sin
natur [12]. Det eksisterer i dag ni relativt utbredte nasjonale/internasjonale retningslinjer for
diagnostikk av FAS/FASD, som i varierende grad bygger pa hverandre. Internasjonalt er det fglgelig
betydelig faglig uenighet knyttet til hvordan FASD, inkludert FAS, skal diagnostiseres. Retningslinjene
har ulik vektlegging av fysiske, psykiske og funksjonelle vansker. Hvilket som blir brukt, varierer fra
land til land — noen har laget egne nasjonale retningslinjer som ofte er en modifikasjon av etablerte
systemer.

Blant de tre mest brukte retningslinjer er to amerikanske: 4-Digit Code [13] og Institute of Medicine
(IOM) [14], samt en kanadisk retningslinje [15]. | tillegg eksisterer retningslinjer fra fglgende land:
Australia [16], USA - Center for Disease Control 2004 (kun FAS) [17], Danmark [18], Polen [19],
Skottland / England [20],0g fra Tyskland (kun delen som omhandler FAS er oversatt til engelsk) [21].

| en spgrreundersgkelse av Peadon et al. (2009) opplyste 23 diagnostiske sentra at de kun brukte ett
diagnosesystem, mens 11 sentra brukte elementer fra flere etablerte diagnosesystemer [22]. Tjue-
fire av klinikkene I3 i USA, fem i Canada og fem i andre land (England, Italia, Chile, Sgr-Afrika). Blant
de 23 sentra som brukte kun ett system, oppga 14 at de benyttet 4-Digit Code, mens ni brukte IOM
sitt system.

Det finnes ikke evidens for at ett diagnosesystem er bedre/mer valid mtp diagnostikk av FASD enn
andre systemer [12].

Det er uten tvil behov for a standardisere diagnostikken av FASD og bli enig om ett felles diagnostisk
system som kan erstatte de ulike retningslinjene [23]. Dette vil blant annet gjgre det mulig a
sammenlikne prevalenstall for FASD mellom ulike nasjoner. Vedlegg 1 inneholder en oversikt over
diagnostiske kriterier for ni ulike systemer/guidelines. | tillegg bestar Vedlegg 6 av en tabell med
utfyllende tekst vedr. de fire diagnostiske hovedkriteriene, hvor likheter/ulikheter mellom de ulike
systemene presenteres.
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Aktuelle retningslinje gir en oversikt over de metoder som eksisterer for diagnostisk utredning av
FASD, men med hovedvekt pa praktisk bruk av det amerikanske diagnosesystemet 4-Digit Diagnostic
Code som er utviklet av professor Susan Astley Hemingway ved University of Washington, Seattle,
USA [13]. 4-Digit Code er det diagnosesystemet i verden som er mest brukt. Dette systemet har vaert
brukt som diagnoseverktgy av RK-MR HS@ siden etableringen i 2016. Fagfolk i RK-MR har holdt
diagnosekurs med bruk av aktuelle system for leger og psykologer i spesialisthelsetjenester i hele
Norge.

Forskningsmessig foreligger det ikke a grunnlag til a fastsla hvilket av de eksisterende retningslinjene
som bgr utgjgre gullstandard for diagnostikk [23], men:

1. 4-Digit Code er godt operasjonalisert, etterprgvbart og benyttes i dag av flere fagmiljger i Norge.

2. Ansiktskriteriene i dette systemet er anerkjente og brukes i alle retningslinjer/guider som er
utviklet internasjonalt, med ett unntak (IOM). British Medical Journals Best Practice anbefaler bruk
av ansiktskriteriene i 4-Digit Code i diagnostikken av FASD (2023).

3. Inkluderer vekstavvik som ett av kriteriene for FAS/FASD (se Vedlegg 2: Utdypende informasjon
om vekstawvik).

2 ANBEFALINGER

Dette kapitlet gir en samlet oversikt over alle anbefalingene i retningslinjen. De pafglgende kapitler
omhandler de faglige begrunnelsene for anbefalingene. Anbefalingene er basert pa innholdet i
kapittel 4 bygger pa anbefalt bruk av diagnosesystemet 4-Digit Code.

2.1 Etiske vurderinger — indikasjon for utredning — kapittel 3

o Det bgr gjgres faglig og etisk vurdering av indikasjon for utredning av FASD.

e Spesialisthelsetjenesten bgr fgrst utelukke andre tilstandsbilder fer FASD utredning igangsettes.

e Uavhengig av henvisningsarsak anbefaler vi at alle anamneser inneholder spgrsmal om
alkoholbruk de tre siste mnd fgr svangerskapet, perioden fgr erkjent graviditet og i resten av
svangerskapet da prenatal alkohol eksponering (PAE) er en kjent risikofaktor for senere vansker.

e Bekreftet PAE er ikke selvstendig indikasjon for utredning av FASD, da dette er en risikofaktor
som svaert mange barn har med seg inni livet.

e Fgr utredning av evt. FASD bgr det giennomfgres en generell utredning ut fra barnets
vanskebilde/symptomkompleks, i henhold til gjeldende prosedyrer og retningslinjer (eks.
intellektuell funksjonsnedsettelse, hyperkinetisk forstyrrelse, autisme spekterforstyrrelse,
psykiatriske tilstander/symptomer), inkludert legevurdering av indikasjon for supplerende
medisinske undersgkelser (eks. MRI av hjernen EEG, genetisk testing).

e Dersom det kan stilles en diagnose ut fra aktuelle symptombilde, skal behandling og tiltak
iverksettes, og effekt av tiltak skal evalueres.

e Dersom tiltak basert pa symptomdiagnoser fungerer, trenger man ikke utrede for mulig
arsaksdiagnose som FASD.

e Dersom barnets symptomer/funksjon ikke bedres som forventet ut fra behandling/tiltak, bgr
ansvarlig behandler vurdere hvorvidt det foreligger indikasjon for utredning av FASD.
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Dersom det foreligger sterk mistanke om fgtalt alkohol syndrom (Q86.0 FAS), dvs. vekstavvik,
spesielle ansiktstrekk, store funksjonsvansker, evt. mikrokefali, bgr utredning henhold til aktuelle
retningslinje gjennomfgres.

2.2 Diagnostisk utredning — kapittel 4

FAS skal diagnostiseres av lege og bgr ogsa inkludere utredning ved psykolog.

Diagnostikk av FASD bgr utfgres av lege og psykolog.

4-talls kodesystemet bgr brukes for diagnostikk av FASD.

Vekstavvik skal vurderes av lege ut fra bruk av relevante vekstpercentilskjemaer.
Tilstedeveerelse av de tre ansiktskarakteristika ved FASD skal vurderes ved bruk av Lip-Philtrum
guide av lege, og det bgr brukes FASD software-program for maling av gyespalte.

CNS skade/dysfunksjon

a. Mikrokefali, nevrologiske avvik og evt. MR funn skal vurderes av lege.

b. Kognitiv og nevropsykologisk undersgkelse med standardiserte og normerte metoder skal
giennomfgres av psykolog/nevropsykolog.

Farskolebarn bgr fa tilbud om ny vurdering etter skolealder.

Prenatal alkoholeksponering ma avklares — ja/nei/ukjent.

2.3 Supplerende medisinske undersgkelser — kapittel 5

FAS, pFAS og FASD med syndromale trekk bgr utredes genetisk.

Ved komorbiditet i form av intellektuell funksjonsnedsettelse, autisme spekterforstyrrelse (ASF)
og epilepsi bgr det gjpres genetisk testing.

EEG bgr tas ved mistanke om anfallsaktivitet eller store sgvnforstyrrelser.

Cerebral MR skal vurderes ved nevrologiske funn, funksjonsfall/tap eller epilepsi.

Ved full FAS bgr det utredes mtp andre medfgdte misdannelser.

Syn og hgrsel bgr alltid kartlegges hos barn og unge som utredes for FASD.

2.4 Differensialdiagnoser — kapittel 6

Det bgr alltid gjgres en differensialdiagnostisk vurdering fgr man setter diagnosen FAS eller
beskriver vanskebildet som FASD.

2.5 Komorbiditet — kapittel 7

Det bgr brukes standardiserte kartleggingsskjemaer og intervju for a avdekke/utelukke
behandlingstrengende komorbide tilstander: Nevropsykiatriske
tilstander/nevroutviklingsforstyrrelser, reguleringsvansker (sgvnvansker, ernaeringsforstyrrelser
og affekt/atferdsvansker), adaptiv funksjonsnedsettelse, sosiale vansker.

2.6 Kartlegging av adaptive ferdigheter — kapittel 8

Kartlegging av adaptive ferdigheter bgr gjgres av alle barn og unge med bruk av Vineland eller
ABAS (eller tilsvarende metode).

10
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2.7 Tilbakemelding etter utredning — kapittel 9

Vi anbefaler utarbeidelse av bade en utredningsrapport med resultatet av den medisinske og
tverrfaglige kartleggingen og en egen rapport med anbefalinger om tiltak.
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2.8 Flytskjema - utredning av Fgtalt alkohol spektrum forstyrrelse (FASD)
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3 ETISKE VURDERINGER — INDIKASJON FOR UTREDNING

3.1 Oppsummering - anbefalinger

Det bgr gjores faglig og etisk vurdering av indikasjon for utredning av FASD.
Spesialisthelsetjenesten bgr fgrst utelukke andre tilstandsbilder fgr FASD utredning igangsettes.
Uavhengig av henvisningsarsak anbefaler vi at alle anamneser inneholder spgrsmal om
alkoholbruk de tre siste mnd fgr svangerskapet, perioden fgr erkjent graviditet og i resten av
svangerskapet da prenatal alkohol eksponering (PAE) er en kjent risikofaktor for senere vansker.
Bekreftet PAE er ikke selvstendig indikasjon for utredning av FASD, da dette er en risikofaktor
som svaert mange barn har med seg inn i livet.

For utredning av evt. FASD bgr det gjennomfgres en generell utredning ut fra barnets
vanskebilde/symptomkompleks, i henhold til gjeldende prosedyrer og retningslinjer (eks.
intellektuell funksjonsnedsettelse, hyperkinetisk forstyrrelse, autisme spekterforstyrrelse,
psykiatriske tilstander/symptomer), inkludert legevurdering av indikasjon for supplerende
medisinske undersgkelser (eks. MRI av hjernen EEG, genetisk testing).

Dersom det kan stilles en diagnose ut fra aktuelle symptombilde, skal behandling og tiltak
iverksettes, og effekt av tiltak skal evalueres.

Dersom tiltak basert pa symptomdiagnoser fungerer, trenger man ikke utrede for mulig
arsaksdiagnose som FASD.

Dersom barnets symptomer/funksjon ikke bedres som forventet ut fra behandling/tiltak, bgr
ansvarlig behandler vurdere hvorvidt det foreligger indikasjon for utredning av FASD.

Dersom det foreligger sterk mistanke om fgtalt alkohol syndrom (Q86.0 FAS), dvs. vekstavvik,
spesielle ansiktstrekk, store funksjonsvansker, evt. mikrokefali, bgr utredning henhold til aktuelle
retningslinje gjennomfgres.

Det er viktig som fagperson, a ta inn over seg at ingen mor med vilje utsetter sitt ufgdte barn for

risiko. Det er ulike arsaker til at mgdre har inntatt alkohol under graviditet. Var erfaring etter

samtaler med en stor gruppe biologiske mgdre er at det i hovedsak er tre arsaker til alkoholbruk

under svangerskapet: (1) mor var ikke klar over graviditeten fgr det var gatt en tid, (2) hun var ikke

klar over risikoen som seerlig alkohol utgjgr for et foster, eller (3) hun hadde et problematisk
forhold/avhengighet til alkohol.

3.2 Samtykke og informasjon
Foresatte skal vaere informert om hva en utredning av FASD innebarer og hva som er hensikten med

utredningen. Det er utreder sitt ansvar a sikre at foresatte gnsker utredningen og er kjent med

diagnose/beskrivelse som kan bli konklusjon. Vi har erfart at enkelte foreldre kommer til utredning

etter gnske fra barnevernstjeneste og har opplevd patrykk om a samtykke. | slike tilfeller informerer

vi om at utredning av barnets vanskebilde kan gjennomfgres med tanke pa tiltak, uten en spesifikk

FASD utredning, sa kan foresatte ta et informert valg.
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3.3 Informasjon til biologiske foreldre ved fosterhjemsplassering

Dersom biologiske foreldre har foreldreansvar, har de rett til innsyn og informasjon om
utredning/behandling som omhandler deres barn. | henhold til ny Barnevernslov av 01.01.23 ma
biologiske foreldre samtykke til utredning dersom barnet er frivillig plassert. Dersom det foreligger
omsorgsovertakelse, ma barnevernet samtykke til utredning. Vi anbefaler, uavhengig av type
omsorgsovertakelse, at barnevernet informerer biologiske foreldre om planlagt utredning. RK-MR
HS@ har utarbeidet informasjonsmateriell til barnevern og spesialisthelsetjeneste til bruk ved
forberedelse til utredning/viderehenvisning, som ligger pa RK-MR sin nettside.

3.4 Informasjon til barnet

Var holdning er at barnet skal fa aerlige svar pa spgrsmal om seg selv. Barn over 16 ar ma samtykke til
utredning og ma da veere fullt ut informert om hvorfor de utredes. Yngre barn skal bli informert i
forkant om utredningens innhold, men det blir en klinisk vurdering hvorvidt man ogsa knytter
utredning til mulig arsak da utfall av utredning ikke er kjent. Fokus for informasjonen vil veere pa hva
resultatet kan bety for barnet, for eks. at de som utreder, er eksperter pa hvordan barn lzerer og
husker lettest mulig, og at dette kan bidra til at det blir enklere pa skolen. Mange barn har selv en
klar oppfatning av at de strever med en del ting og kan sette ord pa dette og hva de @gnsker hjelp til,
for man gar i gang med en utredning av FASD.

| etterkant av utredning bgr man tilby veiledning til foresatte om, eller giennomfgring av, samtale
med barnet om resultater. | mange tilfeller gnsker barnet at foresatte informerer fremfor utreder,
men stgtte til foresatte blir uansett viktig. Det blir foresatte som vurderer nar barnet skal ha
informasjon om sin historie, inkludert om FAS/FASD. Barnets alder, modenhet og funksjon vil vaere
avgjgrende for nar man gir informasjonen. For ungdom over 16 ar bgr de veere fullt ut informert om
hva utredningen omhandler og bgr uansett ha en tilbakemelding etter at denne er fullfgrt.

Uavhengig av om barnet skal informeres ved utredningstidspunktet eller senere blir samtale med de
som skal informere, viktig etisk sett. Vi anbefaler foresatte/behandler & forklare ut fra de ulike
oppgitte arsakene til PAE: eks. «mamma/jeg var ikke klar over at du la i magen fgr det hadde gatt
ganske lang tid. Fgr hun/jeg visste det, forekom det at hun/jeg drakk alkohol, for det gjgr de fleste
kvinner i Norge innimellom. Men nar man er gravid, kan det vaere skadelig for babyen for da far ogsa
babyen/da fikk ogsa du alkohol — og det skal man egentlig veere 18 ar for & fa i seg i Norge. Det kan
veere noe av grunnen til at du strever med..» e.l. Da mamma/jeg fant ut at du var i magen, sa drakk
hun/jeg ikke mer. Alternativet kan veaere a forklare ut fra avhengighet; eks. at mamma ikke fikk hjelp
til & slutte fgr..., eller at man ikke visste om at det kunne veaere skadelig/dumt for babyen. Det vil
vaere biologisk mor som best kan vurdere hvordan dette bgr forklares, men det ma settes av tid til a
drgfte problemstillingen. Dersom biologisk mor ikke har omsorg for barnet, er det allikevel viktig at
hun far informasjon om hva som blir forklart til barnet. Ved seinere samvaer kan spgrsmal komme
opp, og da vet mamma hva som har blitt sagt.

3.5 Risiko versus kausalitet
Prenatal alkohol eksponering (PAE) er relatert til et spektrum av vansker (FASD) som strekker seg fra
milde til svaert alvorlige. Det eksisterer i dag mer enn 4000 vitenskapelige artikler om PAE/FASD. Vi er
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ikke kjent med noen som anbefaler alkohol i svangerskapet. Det er med andre ord enighet om at
alkohol er en risikofaktor som kan pavirke hjerneutvikling hos fostre. Det betyr ikke at alle barn som
eksponeres for alkohol, far vansker. Det anbefales at leger og psykologer som skal delta i utredning
av FASD, setter seg inn i problematikk knyttet til risiko versus kausalitet, se for eksempel McQuire et
al. 2020 [24].

Begrepet FASD betyr at PAE er en mulig arsaksfaktor til barnets vanskebilde. Det er ikke mulig a
fastsla i hvilken grad PAE har forarsaket barnets vansker, fordi det alltid vil foreligge andre
risikofaktorer i tillegg. Eksempler vil veere arvelige faktorer, sykdom hos mor i svangerskapet, bruk av
evt. andre rusmidler i svangerskapet, medisinske forhold rundt fedsel og barseltid, samt senere
miljgfaktorers pavirkning pa barnets utvikling. Andre risikofaktorer og mulige arsaksfaktorer vil som
oftest ogsa veere til stede i de tilfellene hvor barnet oppfyller kriterier for diagnosen full FAS. Ved FAS
er PAE en sannsynlig arsak til barnets vanskebilde, men ikke den eneste.

3.6 Nytteverdi av utredning/diagnose

Bade KoRus Sgr-@st og RK-MR HS@ arbeider for a spre informasjon om FASD pa en slik mate at
stigma ved & ha et barn med FASD eller selv ha vanskebildet, skal reduseres. | tillegg viser de fa
langtidsstudiene som foreligger, at personer med FASD har hgy risiko for vedvarende strev i voksen
alder, og de har betydelig risiko for sekundaere vansker, noe som trolig kan forebygges ved tidlig
utredning og hjelp [7-9]. Internasjonalt finnes det studier som beskriver og evaluerer effekten av
malrettede behandlingstiltak for personer med FASD [22, 25, 26], og en intervensjonsstudie i Norge i
regi av RK-MR starter i 2024. Det ble etablert en brukerorganisasjon for familier med barn/ungdom
med FASD i 2022 (FASD Norge), som representerer en ressurs for pasient og familie
(https://www.fasdnorge.no/).

| et samfunnsperspektiv er det vist at dersom man har et diagnostisk tilbud, reduserer dette
forekomsten av FASD. Dette handler trolig bade om gkt fokus pa tilstanden og derved bedre
forebygging, samt redusert risiko for PAE i senere svangerskap [27]. Utredning og diagnostisering av
FAS er viktig da denne medisinske diagnosen (Q86.0) representerer behov for oppfglging giennom
hele utviklingslgpet og pr definisjon medfgrer «varig nedsatt funksjonsevne». Ved FASD uten FAS er
det forelgpig mer usikkerhet da det per na ikke foreligger en egen medisinsk diagnosekode for denne
tilstanden, og dermed er det mangelfull kunnskap om utvikling over tid til 3 si om dette er en varig
tilstand. Det eksisterer omfattende vitenskapelig dokumentasjon vedr. de utfordringene personer
med FASD mgter gjennom livslgpet knyttet til kompleksiteten i symptombildet og den betydelige
individuelle variasjonen i funksjon (1Q, regulering, adaptive ferdigheter), som medfgrer hjelpebehov
ut over hva vi ser ved for eksempel ADHD. Forstaelsen av FASD som en organisk betinget og medfgdt
tilstand som affiserer sentralnervesystemet, indikerer behov for habiliteringskompetanse i
oppfelging og tiltaksplanlegging, dvs. langsiktig oppfglging og vedvarende behov for tiltak og
evaluering av disse.

Helgesson et al. (2018) [28] fra Sverige har publisert en artikkel om etiske aspekter ved a utrede og
beskrive FASD for barnet og deres familier. Her drgftes fordeler og ulemper med FASD. Konklusjonen
deres er at verdien av a beskrive FASD hos en pasient ikke er sikkert etablert. Blant ulempene ved a
bruke FASD begrepet nevnes manglende medisinsk diagnose, fare for stigmatisering, anklager om og
folelse av skyld hos mor. Videre at det kan fgre til vansker i familierelasjoner og i neersamfunnet
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grunnet skyldfglelse/anklager. Forfatterne peker pa at disse negative fglgende trolig kan reduseres
ved a sikre god informasjon. Psykoedukasjon til familie og nettverk blir da viktig. Selv om barnets
vansker kan forstas ut fra FASD, er det ingen garanti for at dette medfgrer tilgang pa gode
hjelpetiltak og ressurser. Det pekes ogsa pa at beskrivelse av FASD kan ha negative konsekvenser for
andre pasienter som ikke oppfyller kriteriene, ved at man da risikerer & ha mindre ressurser
tilgjengelig for dem dersom FASD Igftes frem.

Blant fordeler med en FASD beskrivelse fremkommer tilgang pa tiltak ut fra klar beskrivelse av
vanskene, at kommunikasjon med hjelpeapparatet kan bli lettere nar man har et navn pa tilstanden,
at det er lettere a fa kontakt med andre som har tilstanden, opprettelse av brukerorganisasjoner osv.
Kunnskap om at barn med FASD trenger mer hjelp og tilrettelegging enn jevnaldrende barn, vil gjgre
det lettere a vaere konstruktiv nar noe blir krevende for barnet. Det kan vaere verdifullt for familien a
vite at barn med FASD ikke alltid har kontroll over egen atferd, eks. raseriutbrudd. Dersom utredning
og beskrivelse/ diagnostisering av en tilstand er etablert i helsevesenet, kan en konsekvens vaere at
barna identifiseres tidligere, og tiltak kan settes inn i forkant av potensielt vanskelige overganger —
eks. i skole, barnehage osv. Bruk av begrepet FASD vil medfgre gkt fokus pa «hele bildet»
/kompleksiteten mer enn enkeltvansker. Dette kan gjgre det lettere & finne gode strategier for
hvordan man handterer vanskene. | likhet med Astley et al. 2013 [27], peker ogsa Helgesson et al. pa
at en diagnose/beskrivelse av FASD vil redusere risiko for at yngre sgsken har FASD.

Vi mener at mange mulige negative sider ved a beskrive FASD vil reduseres dersom tilstanden er
kjent og samfunnet har kunnskap om fakta knyttet til PAE.

Det bgr veere lege og psykolog som vurderer hvorvidt det er indikasjon for FASD utredning for den
enkelte pasient, evt. i samrad med foresatte.

3.7 Ansvar for utredning

Det skal veere lege som konkluderer og setter diagnose. Det skal vaere psykolog som gjennomfgrer
kognitiv og nevropsykologisk funksjonskartlegging. Dette forutsetter at fagpersonene har
gjennomfgrt oppleering i bruk av 4-Digit Code systemet. Dette kan gjgres on-line (Online Training for
4-Digit Diagnostic Code, washington.edu) og ved deltakelse pa 2-dagers diagnosekurs som RK-MR
tilbyr gratis. Kursene er godkjent som vedlikeholdsaktivitet og spesialistkurs for flere ulike
spesialiteter, bade for lege og psykolog. Etter utredning av FASD ma resultatet videreformidles i
rapporter til fgrstelinjetjenesten, og psykoedukasjon til foresatte bgr tilbys av ansvarlig lege og
psykolog.
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4 DIAGNOSTISK UTREDNING

4.1 Oppsummering - anbefalinger

e FAS skal diagnostiseres av lege og bgr ogsa inkludere utredning ved psykolog.

e Diagnostikk av FASD bgr utfgres av lege og psykolog.

e 4-talls kodesystemet bgr brukes for diagnostikk av FASD.

e Vekstavvik skal vurderes av lege ut fra bruk av relevante vekstpercentilskjemaer.

o Tilstedevaerelse av de tre ansiktskarakteristika ved FASD skal vurderes ved bruk av Lip-Philtrum
guide av lege, og det bgr brukes FASD software-program for maling av gyespalte.

e CNS skade/dysfunksjon
a. Mikrokefali, nevrologiske avvik og evt. MR funn skal vurderes av lege.
b. Kognitiv og nevropsykologisk undersgkelse med standardiserte og normerte metoder skal
giennomfgres av psykolog/nevropsykolog.

o Fgrskolebarn bgr fa tilbud om ny vurdering etter skolealder.

e Prenatal alkoholeksponering ma avklares — ja/nei/ukjent.

4.2 Diagnosesystemet 4-Digit Code — en innfgring

Professor Susan Astley Hemingway, leder av Washington State FAS Diagnostic & Prevention Network
(FAS DPN), University of Washington i Seattle, Washington, USA, har de siste 25 drene arbeidet
systematisk for a utarbeide et system for diagnostisering av barn og unge med hele spekteret av
FASD, ikke kun FAS. Diagnosesystemet 4-Digit Diagnostic Code ble lansert i 2000 og baserer seg pa
graden av tilstedevaerelse av fire ngkkelkriterier: 1. Vekstforsinkelse, 2. Typiske FAS ansiktstrekk, 3.
Awvik i sentralnervesystemet, 4. Alkoholeksponering i fosterlivet [29]. Hvert av ngkkelkriteriene
graderes 1-4 hvor 1 angir fraveer av kriteriet, mens 4 angir fullstendig tilstedevaerelse av kriteriet.
4-talls kode blir sdledes skaringstallet for hvert av ngkkelkriteriene [30].

Alvorlig Alvorlig Bekreftet 4 Hgy risiko
Moderat Moderat Sannsynlig 3 Mulig risiko
Lett Lett Mulig 2 Uviss risiko
Ingen Ingen Usannsynlig 1 1 Ingen risiko

Vekst Ansikt CNS Alkohol
Prenatal
Veksthemming Ansiktstrekk CNS avvik
alkohol

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University of
Washington.

De pafglgende avsnittene vil ta for seg hvert av de fire ngkkelkriteriene og si noe om hvordan disse
skal graderes for a gi en tallskare i 4-talls kodesystemet.
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4.3 Vekst

Et sentralt ngkkelkriterium som de fleste retningslinjer for FASD inneholder, er vurdering av grad av
veksthemning (se Vedlegg 1 om de ulike diagnosesystemene). Vekstavvik utgjgr ett av de fire
ngkkelkriteriene i 4-Digit Code. Arsaken er at prenatal alkoholeksponering bade kan pavirke
intrauterin vekst og dermed forarsake nedsatt fgdselsvekt/lengde, samt forarsake redusert vekst
etter fgdselen (postnatalt). Bade prenatal og postnatal vekstforsinkelse vektlegges i 4-Digit Code ved
utredning av FASD. En vekstforsinkelse ved FASD kan vedvare inn i ungdomsarene og voksen alder.

Ved vurdering av vekst kan man enten bruke fgdselsdata (som sier noe om prenatal vekst) eller
vekstdata fra tidligere i barnealder, evt. ved aktuell alder. Man baserer skaringen pa det tidspunktet
hvor det var/er stgrst avvik i samme sett av hgyde- og vektdata, dvs. man ma bruke hgyde og vekt fra
samme tidspunkt. Dokumentasjon av vekstforsinkelse kan kreve innhenting av tidligere
vekstregistreringer (fra journal eller helsestasjonen) og plotting av vekstparametre fra fgdsel til
navaerende alder.

4-Digit Code anbefaler at hgydepersentil er justert for alder og kjgnn. Dersom biologiske foreldres
hgyde er kjent, kan man justere for det, men ofte mangler slike opplysninger, spesielt hos fosterbarn
og ved adopsjon. Vektpersentil bgr ogsa justeres for alder og kjsnn, men ikke for hgyde.
Standardiserte nasjonale skjema for vekst og hgyde anbefales brukt
(https://www.vekststudien.no/last-ned-vekstkurvene/). De norske vekstkurvene for barn i alder 4-19

ar inneholder ikke mal for hodeomkrets, noe som er en svakhet. Hodeomkretsmal for denne
aldersgruppen finnes under fanen Vekst i journalsystemet DIPS eller i eldre percentilskjemaer for
norske barn.

Etnisitet utgjor en feilkilde nar man skal vurdere evt. vekstavvik hos et barn med spgrsmal om FASD. |
den grad som det er mulig, bgr vekstdata vurderes ut fra vekstkurve for aktuelle befolkningsgruppe.
Dette er spesielt viktig nar det gjelder a vurdere fgdselsvekt/fgdselslengde da norske barn (og
dermed norske vekstkurver) har hgyere verdier enn de fleste andre barn [31].

Man bgr forsgke a skaffe vekstkurver for det landet som barnet kommer fra, spesielt nar man skal
vurdere vekstdata fra fgdsel og smabarnsalder. Av og til kan slike vekstkurver finnes pa nettet ved
Google-sgk, evt. pa ulike adopsjonsforas nettsider (http://adoptmed.org/topics/growth-charts.html).
Feilkilder ved bruk av slike nasjonale vekstkurver er utdaterte data, sma materialer, eller data basert

pa underernaerte populasjoner. | mange tilfeller vil det derfor vaere bedre a benytte World Health
Organization (WHO) sine vekstkurver for barn som ikke er etnisk norske.

4.3.1 WHO sine vekstkurver/tabeller
Dersom nasjonale kurver ikke er tilgjengelige, kan man bruke WHO sine vekstkurver. Disse finnes pa:
https://www.who.int/tools/child-growth-standards/standards. Her finner man bade vekstkurver (z-

skarer eller percentiler) og tabeller med mer detaljerte percentil-opplysninger. Tall fra Vekststudien i
Bergen viser at de norske barna i snitt er stgrre enn kurvene til WHO bade pa hgyde, vekt og
hodeomkrets (https://www.vekststudien.no/). For eldre barn av ikke-norsk/ikke-kaukasisk etnisitet
som enten er fgdt i Norge eller har bodd her i flere ar, bgr man vurdere a bruke bade norske kurver

og det som evt. finnes av kurver for aktuelle etnisitet. Uansett sa vil vekstvurderingen inneholde
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feilkilder som gjgr at man bgr vaere forsiktig med a tolke resultatet, sa sant det ikke dreier seg om
apenbare avvik fra normalverdiene.

Dessverre er det ikke konsensus mellom de ulike diagnostiske retningslinjene nar det gjelder
inkludering og gradering av vekstavvik i forhold til diagnostisering av FAS/FASD (se Vedlegg 6 som
viser hvordan vekstavvik graderes i de ulike diagnosesystemene).

4.3.2 Vurdering av grad av veksthemming

| 4-Digit Code registreres data fra det tidspunktet hvor kombinasjonen av hgydemal og vektmal er
mest avvikende. Hos en del barn og unge er dette vekstdata fra fgdselen (mal for prenatal vekst),
mens hos andre kan det vaere et sett av vekstmal fra seinere i barnealder (postnatal vekst). |
vurderingen ma man bruke hgyde og vekt fra samme tidspunkt. Heyde og vekt beregnes fgrst ut fra
aktuelt percentilomrdde ved bruk av standardiserte vekstskjemaer. Vekstavviket malt ut fra aktuelt
percentilomrade, konverteres deretter til en ABC skare, se skjemaet under (4-Digit Code-manual side
23- 24). Deretter overfgres ABC skare til 4-Digit Code tallskare for vekst.

ABC-skare for vekst basert pa percentilomrade:
Sett ring rundt ABC-skare for:

Percentilomrade Hgyde Vekt
<P3 C C
>P3 og <P10 B B
> P10 A A

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University
of Washington

Overfgring av ABC skare til 4-Digit Code tallskare for vekst:
4-Digit tallskare vekst Veksthemmingskategori Hgyde — Vekt

ABC-skare kombinasjoner

4 Alvorlig cC

3 Moderat CB, BC, CA, AC
2 Mild BA, BB, AB

1 Ingen AA

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University
of Washington

Tallverdi for vekst fgres inn som fgrste tall i 4-Digit Code; se eksempel under hvor vekst har fatt

19



Kunnskapsbasert faglig retningslinje for diagnostisk utredning av Fgtal Alkohol Spektrum forstyrrelse
® (FASD) i barne- og ungdomsalder

tallverdi 3, dvs. moderat vekstavvik.

3\ 4 14 4
Alvorlig Alvorlig Sikker {4) % % % {4) Hay risiko
Maoderat Maderat Sannsynlig (3) ¥ (3) Moen risika

Mild Mild Mulig (2) (2) Ukjent
Ingen Ingen Usannsynlig (1) (1) Ingen risiko

Vekstawvvik FAS CN5-awvik Veksty Ansikt  CNS Alkohal Prenatal

ansiktstrekk alkohol-

eksponering

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University
of Washington.

Se for gvrig kapittel 6 Differensialdiagnoser mtp andre arsaker til vekstavvik. Se ogsa aktuelle
vedlegg knyttet til vurdering av vekst - Vedlegg 2: Utdypende informasjon om vekstavvik ved
FASD.

Legg merke til at det kun er diagnostikk av full FAS som krever at det foreligger tegn pa vekstawvik,
dvs. tallverdi for vekst stgrre enn 1. For de andre undergruppene av FASD er vekstavvik ikke
pakrevet, men kan veere tilstede. Hgydepercentil etter fgdsel er vist a veere et mer sensitivt
parameter enn vektpercentil for a vurdere vekstavvik ved FASD [32].

4.4 Ansikt

Et sentralt ngkkelkriterium i alle retningslinjer for FASD er vurdering av ansiktskarakteristika forenlig
med facial dysmorfisme (avvik i ansiktsutformingen) [23]. Alle retningslinjene tar utgangspunkt i de
samme tre ansiktstrekkene som vurderes i 4-Digit Code: reduserte gyespalter (horisontal avstand fra
indre til ytre gyespaltedpning), darlig definert filtrum (manglende sentral midtlinjefordypning) og
redusert mengde leppergdt pa overleppa. De karakteristiske ansiktstrekkene kan veere til stede i
stgrre eller mindre grad hos barn som har veert eksponert for alkohol prenatalt.

Ansiktstrekkene er en fglge av utviklingsavvik av kranium og ansikt, som skyldes en pavirkning av
alkohol tidlig i fgrste trimester, og som blant annet vil kunne fgre til en underutvikling av
midtansiktet [27]. Studier har vist at kombinasjonen av tre ansiktstrekk: sma gyespalter, darlig
definert filtrum (furen mellom nese og overleppe) og lite leppergdt pa overleppa har hgy spesifisitet
mtp FAS [30] (Figur 1).

1. «Sma gyne» definert ved kort horisontal gyespaltelengde (=2 SD under gjennomsnitt)
2. Glatt filtrum (Lip-Philtrum Guide, grad 4 eller 5)
3. Tynn/lite leppergdt overleppe (Lip-Philtrum Guide, grad 4 eller 5)
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Figur 1. Barn med de tre diagnostiske ansiktskarakteristika ved FAS: 1) Redusert horisontal gyespalte; 2) glatt
filtrum; og 3) tynn overleppe. Copyright 2023, Susan Astley Hemingway PhD, University of Washington.

4.4.1 Vurdering av ansiktstrekk ved FASD

Man gj@r en skaring av alle de tre hovedansiktstrekkene ved FASD.

Horisontal gyespaltedpning (se Figur 2A og 2B):

Ved maling av gyespalte hos fgrskolebarn anbefaler vi at man tar et fotografi av barnet og maler
gyespaltelengden pa fotografiet. Se aktuelle Informasjonsskriv som beskriver hvordan fotografiet bgr
tas.

For stgrre barn kan malingene gjgres direkte pa barnet med en linjal. Avstanden males i antall mm
fra indre gyespaltedpning (endocantion) til ytre gyespaltedpning (exocantion) som vist pa figurene
under, mens pasienten ser litt oppad (Figur 2). Lengden vurderes etter antall SD over eller under
normen ved @ sammenlikne med verdier i et vekstdiagram for gyne. Som referanseartikler brukes
losub S 1985 for personer med afrikansk/afro-amerikansk opphav og Stromland 1999 for personer
med annen etnisitet [13]. Dessverre inneholder ikke disse to originalartiklene kurver som kan brukes
separat som papirkopier.

Figur 2. @yespaltedpning er definert som @yespaltedpningen kan méles med en
avstanden mellom mediale liten plastikklinjal Copyright 2023,
@gyespalteavgrensning - endocanthion (en) Susan Astley Hemingway PhD,

— og laterale avgrensning - exocanthion University of Washington.
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Vi anbefaler derfor a bruke dataprogrammet FAS Facial Photographic Analysis Software til Susan
Astley for maling av gyespalte og vurdering av filtrum/leppergdt. Programmet kan bestilles fra
nettsiden, se lenken under. Dersom man ikke har tilgang til programmet, kan man benytte gyespalte
z-score kalkulator for utregning av avvik i gyespalte, se lenken under. Aktuelle nettside gir ogsa nyttig
infomasjon om hvordan best ta ansiktsfotografi av barnet. Det er viktig at barnet pafgres en
klistrelapp med kjent lengdeangivelse (eks. 1,5 cm) i pannen slik at programmet har en
referanseverdi nar reell gyespaltelengde skal estimeres. Ved bruk av kalkulator ma reell
gyespaltelengde (x) basert pa fotografi regnes ut fra fglgende formel:

X/malt gyespalte = referanseverdi for klistrelapp (eks. 1,5 cm)/malt lengde av klistrelapp

Dersom gyespalte er malt «live» med linjal, kan malt verdi legges direkte inn i kalkulatoren.
@yespaltemalingen inndeler barna i tre grupper basert pa: verdier < -2SD, verdier mellom > -25D og <
=-1SD, og verdier > -1SD fra aldersgjennomsnittet (50 percentilen).

Lenke til software-programmet: FASD software program

Lenke til gyespalte-kalkulator: @yespaltekalkulator

Filtrum og overleppe (se Figur 3):

Man vurderer tynnheten/mengden leppergdt pa overleppen og glattheten til filtrum (ikke
amorbuen), pa en skala fra 1 til 5 basert pa Lip-Philtrum-guiden utviklet av Astley (Figur 3).
Lip-Philtrum guide (for kaukasere og afro-amerikanere) kan bestilles fra nettsiden som digitale bilder,
se lenke under. Nettsiden gir ogsa informasjon om hvordan Lip-Philtrum guide skal brukes nar man
vurderer det enkelte barn. For asiater brukes guiden for kaukasere. For barn og unge fra Sgr-Amerika
b@r man ut fra barnets utseende vurdere hvilken guide som er best egnet. Noen ganger bgr man
vurdere ut fra bruk av begge guidene.
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Lenke til bestilling av Lip-Philtrum Guide: https://depts.washington.edu/fasdpn/htmls/lip-philtrum-

guides.htm

FASD 4-Digit Diagnostic Code
© 2014 Susan Astley, University of Washington fasdpn.org

Lip-Philtrum Guide | Philtrum Guide

FASD 4-Digit Diagnostic Code
© 2014 Susan Astley, University of Washington fasdpn.org

Al

Lip-Philtrum Guide 2 Philtrum Guide

For use as a digital image on a smartphone or tablet.
Printing invalidates Guide.
Square ensures length by width ratio of image is correct.

O

For use as a digital image on a smartphone or tablet.
Printing invalidates Guide.
Square ensures length by width ratio of image is correct.

O

Figur 3: University of Washington Lip-Philtrum Guides 1 (A) og 2 (B) brukes for a rangere redusert overleppe og
filtrum. Filtrum er den vertikale fordypningen i huden mellomnese og overleppe. Guidene viser hele spekteret
av leppe-tykkelse og filtrum-dybde hvor Rank 3 tilsvarer gjennomsnittet. Rank 4 og 5 viser redusert
leppetykkelse og glatt filtrum slik en finner ved FAS ansiktskarakteristika. Guide 1 benyttes for kaukasere og
alle andre etnisiteter med lepper tilsvarende som kaukasere. Guide 2 benyttes for afroamerikanere og alle
andre etnisiteter med lepper som hos afroamerikanere. Digitale versjoner av disse guidene til bruk pa
smarttelefon er tilgjengelig ved henvendelse til astley@uw.edu. Copyright 2023, Susan Astley Hemingway PhD,
University of Washington

Hint 1: Ved Rank 5 pa figuren er ikke filtrum tilstede i det hele tatt — det er helt glatt uten fure. Ved
Rank 4 kan man sa vidt ane en fordypning tilsvarende filtrum, men man ma helt naerme for a se
fordypningen. Ved Rank 3 kan man se et grunt filtrum ogsa pa noe avstand.

Hint 2: Husk at barnet ma veere avslappet i ansiktet nar man skal vurdere filtrum og mengde
leppergdt pa overleppa. Ved smil glattes filtrum ut, og leppa blir smalere. Ansiktet kan da ikke
vurderes korrekt. For @ unnga en slik feilkilde ber man barnet puste rolig gjennom nesa med lukket
munn. Da vil barnet ofte slappe av i ansiktet, og man far korrekte mal.
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Etter rangering 1-5 for filtrum og leppe, skares ansiktstrekkene etter en ABC bokstavkode fgr man far
tallverdien som skal innga i 4-Digit Code — se tabellene under.

ABC skare for ansiktskarakteristika:

Rang 1 til 5 for | Vurdering av SD for Horisontal Filtrum Overleppe
filtrum og leppe gyespaltelengde gyespaltelengde
(z-score)
4eller5 <=-25SD C C C
3 >-2SD og < =-1SD
leller2 >-1SD A A A

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University
of Washington

Overfdring av ABC skare til 4-Digit Code tallskdre for ansiktskarakteristika

4-Digit Code Grad av Horisontal gyespaltelengde - filtrum -
tallskare FAS ansiktstrekk overleppe
ABC-skare kombinasjoner
4 Alvorlig CCcC
Moderat CCB, CBC, BCC
2 Lett CCA, CAC, CBB, CBA, CAB, CAA
BCB, BCA, BBC, BAC,
ACC, ACB, ACA, ABC, AAC
1 Ingen BBB, BBA, BAB, BAA
ABB, ABA, AAB, AAA

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University
of Washington.

Tallverdi for ansiktskarakteristika fgres inn som tall nummer 2 i 4-Digit Code. For a kunne sette en
FAS diagnose, ma samtlige tre ansiktskarakteristika vaere til stede. Ved partiell FAS ma 2,5 av 3
kriterier veere til stede. Tilstedevaerelse av ansiktskriterier kreves ikke for Statisk encephalopati
eller Nevrologisk betinget funksjonsforstyrrelse.

Mer informasjon om ansiktskarakteristika finnes i Vedlegg 3: Utdypende informasjon om
ansiktskarakteristika. Informasjon om hva de ulike diagnosesystemene vektlegger av
ansiktskarakteristika finnes i Vedlegg 6. Se ogsa ogsa kapittel 6 Differensialdiagnoser mtp andre
arsaker til dysmorfe ansiktskarakteristika.
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4.5 CNS vurdering

Det ma foreligge tegn pa funksjonsvansker av klinisk betydning i sentralnervesystemet (CNS) for at
barnets vanskebilde kan beskrives som FASD, selv om det foreligger vekstavvik, ansiktstrekk forenlig
med FAS og bekreftet PAE. Funksjonsvanskene utredes ved barnenevrologisk og
kognitiv/nevropsykologisk utredning. Unntaket vil vaere hos sma barn som pga. alder ikke kan testes
kognitivt, men som har tegn pa CNS-tallskare 4 (eks. mikrokefali, epilepsi) og andre tegn pa FAS
(vekstavvik og alle ansiktstrekk). Dersom man konkluderer med FAS i ung alder, bgr dette revurderes
nar barnet har blitt eldre. For andre barn som viser tegn pa avvikende utvikling, bgr FASD kun
vurderes som tentativ diagnose frem til CNS-funksjon kan avklares ved formalisert testing. CNS-
funksjon graderes fra 1 til 4 i 4-Digit Code, hvor gkende verdi reflekterer gkende sannsynlighet for
underliggende dysfunksjon/skade i sentralnervesystemet.

Tallskare 4: Sikker CNS dysfunksjon: Strukturelle/nevrologiske avvik foreligger. Dette betyr vanske i
medisinsk forstand, og koden vurderes og skares av lege.

Eksempler pa tilstander som gir tallskare 4: Mikrokefali, dvs. hodeomkrets malt til < -2sd fra
gjennomsnittet. Strukturelle avvik sett pa hjerne-MR som antas & kunne ha en prenatal arsak, eks.
hydrokefalus (vannhode), avvik i corpus callosum (den midtre hjernebjelken) og andre misdannelser
eller strukturelle avvik i hjernen. Nevrologiske avvik/kliniske funn som antas a veere av medfgdt
karakter, kan veere epilepsi/kramper som ikke har postnatal arsak, og spastisitet.

CNS-funn som gir tallskare 4, vil kunne innga i FASD-subgruppene FAS, partiell FAS eller Statisk
encefalopati (med kjent alkoholeksponering).

Tallskare 3: Sannsynlig CNS dysfunksjon: Signifikant svikt innen minst tre CNS-funksjoner/ domener.
Dette defineres vanligvis som skarer -2sd eller mer fra gjennomsnitt pa valide, standardiserte
kognitive/nevropsykologiske tester. Global forsinkelse som for eksempel ved intellektuell
funksjonsnedsettelse (eks. ICD-10 F70.0), kan danne grunnlag for skare 3.

CNS-funn som gir tallskare 3, vil kunne innga i FASD-subgruppene FAS, partiell FAS (med kjent PAE)
eller Statisk encefalopati (med kjent PAE).

Tallskare 2: Mulig CNS dysfunksjon viser til milde til moderate vansker innen minst to CNS-
funksjoner, eller svikt innen en eller to CNS-funksjoner. Dette vurderes dersom resultater pa valide,
standardiserte kognitive/nevropsykologiske tester ligger -2sd eller mer fra gjennomsnittet innen ett
eller to domener eller to domener eller mer med skarer mellom -1,5sd og -2sd fra gjennomsnitt.
Dette kan beskrives som funn forenlig med forsinkelse eller funksjonsvanske som kan tyde pa CNS
dysfunksjon, men hvor det ikke fremkommer grunnlag for a beskrive dette som CNS tallskare 3.
4-Digit Code apner for a benytte kartleggingsresultater (eks. Vineland, BRIEF) som grunnlag for kode
2. Se manual for detaljer og erfaringsbasert kunnskap fra RK-MR (tekst i bla boks).

CNS-funn som gir tallskare 2, vil kunne innga i FASD-subgruppe Nevrologisk betinget
funksjonsforstyrrelse (med kjent PAE).

Tallskare 1: /kke sannsynlig CNS dysfunksjon. Det foreligger ingen funksjonelle utfall eller faerre enn
to domener med resultat -1,5sd eller mer fra gjennomsnitt pa valide, standardiserte
kognitive/nevropsykologiske tester, observasjon og/eller informasjon fra foresatte. Dette kan
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beskrives som fraveer av indikasjon pa CNS forsinkelse eller dysfunksjon. Dersom CNS tallskare 1, sa
tilfredsstiller ikke barnet kriteriene for beskrivelse av FASD i 4-Digit Code, uavhengig av resultat pa
gvrige tre ngkkelkriterier (vekst, ansikt, PAE).

Erfaringsbasert kunnskap i RK-MR HS@:

RK-MR HS@ benytter kun standardiserte tester som grunnlag for CNS-tallskdre 1
eller 2. | 4-Digit Code kan det vaere hensiktsmessig @ rapportere to separate
tallskarer for CNS-affeksjon; en skdre basert pd medisinsk undersgkelse og en skdre
basert pd kognitiv/nevropsykologisk testing. For eksempel: Et barn har svikt pa ett
domene og moderate vansker pd et annet, noe som gir CNS tallskare 2.

I tillegg har barnet mikrokefali, som gir tallskare 4. CNS tallskdre som skal innga i 4-
Digit Code blir da 4, pga mikrokefali, men man kan skrive tallskdre 2 i parentes for &
dokumentere de funksjonelle vanskene og graden av dem: CNS tallskare 4(2).

Domener: Kognitive domener eller CNS funksjoner vil kunne inkludere, men er ikke
begrenset til: IQ, oppmerksomhet, eksekutive funksjoner, sprak,
innlzering/hukommelse, sosial persepsjon, visuell-motorisk koordinering,
prosesseringshastighet.

Vi vurderer vansker/svikt innen ulike domener. Dette blir en klinisk vurdering. Eks:
Dersom barnets skdre pa verbal forstaelsesindeks fra WISC-V er 75, tilsvarer dette
lette til moderate vansker pa ett domene (-1,5sd eller mer) som kan telle inn mot
CNS kode 2. Dersom barnet i tillegg har skdrer pa delprgver innen sprdk fra en
annen test, tilsvarende -1,5sd eller mer, vil dette omhandle samme domene og skal
ikke regnes som to domener. Har barnet i tillegg vansker tilsvarende -1,5sd eller mer
innen tester pd oppmerksombhet, vil tallskdre bli 2 da dette representerer et annet
domene (med mindre oppmerksomhetstesten er saerlig krevende for sprdk).

Det blir opp til hver enkelt psykolog/nevropsykolog @ vurdere hvilket utvalg av
domener og tester som skal benyttes for a evaluere CNS funksjoner. Oversikt over de
test-metoder/verktay som benyttes ved RK-MR, finnes i Vedlegg 4: Utdypende
informasjon om CNS funksjonsutredning.

I vurderingen av CNS funksjon ma man ta barnets alder i betraktning. Funksjonsvansker kan komme
til syne senere i utviklingen. Bade danske og kanadiske retningslinjer vedr. FASD anbefaler at barn i
ferskolealder retestes fgr endelig vurdering giennomfgres. Dette er i overenstemmelse med RK-MR
sin erfaring og praksis.

Se Vedlegg 4 og Vedlegg 6 for utfyllende informasjon om CNS-funksjonsvurdering.
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4.6 Prenatal alkoholeksponering

| fglge 4-Digit Code graderes prenatal alkoholeksponering fra tallskare 1 til 4. Tabellen under er

oversatt fra manualen til 4-Digit Code [13].

Kategorisering av
Tallskare | prenatal alkohol | Beskrivelse av alkoholbruk under svangerskapet

eksponering

Prenatal alkohol eksponering er bekreftet.

Heay risiko Megnsteret av eksponering er i overenstemmelse med det
som den medisinske litteraturen mener setter fosteret i
hay risiko. Forklart som hgy alkoholkonsentrasjon i blodet*
minst ukentlig.

Prenatal alkohol eksponering er bekreftet.
Noe risiko Niva av alkoholbruk er mindre enn beskrevet i kode 4 eller
nivaet er ukjent.

Ukjent risiko Prenatalt alkoholbruk er ukjent, eks. adopterte barn

Ingen risiko Prenatal alkohol eksponering er bekreftet fravaerende fra

unnfangelse til fadsel.

*Hgy alkoholkonsentrasjon i blodet defineres her som > 100 mg/dl, som tilsvarer at en kvinne pa 55 kg drikker

6-8 ¢l («binge») ukentlig og tidlig i graviditeten.

Manualen til 4-Digit Code beskriver tallskare 1 som uvanlig, dersom ikke mor er totalavholdende eller
avstar fra alkohol ogsa f@r bekreftet graviditet, for eks. ved planlagt graviditet med endret livsfgrsel.

Se for gvrig Vedlegg 5: Utdypende informasjon om prenatal alkoholeksponering. Andre faglige
retningslinjer og diagnostiske guider har ulike mater a vurdere prenatal alkoholeksponering p3, og
Vedlegg 6 gir en oversikt over diagnostiske kriterier for eksponering i de ulike diagnosesystemene.

Erfaringsbasert kunnskap i RK-MR HS@:

Det er sveert vanskelig @ fa valide data knyttet til PAE, rett og slett fordi det er
vanskelig d huske tilbake mange ar ngyaktig hva/hvor mye man konsumerte for
eksempel far erkjent graviditet. En annen drsak kan vaere underrapportering.

En av fordelene med 4-Digit Code er at gradering av PAE som skare 3 eller 4, ikke
har betydning for utfallet av den diagnostiske vurderingen, dvs. innen hvilken FASD
undergruppe i 4-Digit Code som barnets vansker passer med. | vdr tjeneste vil koden
som regel vaere 3. Det er kun Fgtalt Alkoholsyndrom - FAS (Q86.0) som kan
diagnostiseres ved ukjent alkoholeksponering. Ukjent er for eksempel nar barnet er
adoptert eller biologisk mor er d@d, og det ikke finnes helseopplysninger eller
juridiske dokumenter pa verifisert PAE. Ingen risiko tilsvarer kode 1 og brukes
dersom mor informerer om at hun var avholdende under graviditet helt fra
konsepsjonstidspunktet. Utredning av FASD anbefales ikke ved ukjent PAE (kode 2)
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med mindre barnet mistenkes G oppfylle kriterier for full FAS pga karakteristiske
ansiktstrekk og vekstavvik.

Biologisk mors informasjon er den vi forholder oss til primeert. Sekundeert er det
skriftlig dokumentasjon (epikriser, blodprgvefunn, rettsdokumenter) som bekrefter
PAE. Opplysninger fra partner, slektninger, helsearbeidere, barnevern e.l. anser vi
ikke @ ha god nok validitet til G avgare tilstedevaerelse av PAE.

4.7 Sammenstilling og beskrivelse av 4-Digit Code og aktuelle symptomdiagnoser

Nar man har fatt en tallskare for hver av de fire hovedkriteriene i 4-Digit Code, star man igjen med en
spesifikk 4-talls kode. Man ma deretter sjekke om aktuelle tallkode er en av de tallkombinasjonene
som er innenfor FASD i diagnosemanualen til 4-Digit Code, og evt. hvilken av de 4 FASD subgruppene
som tallkoden tilhgrer.

4-Digit Code - nomenklatur og tolkning:

Alvorlig Alvorlig Bekreftet 4 Hgy risiko
Moderat Moderat Sannsynlig 3 Mulig risiko
Lett Lett Mulig 2 Uviss risiko
Ingen Ingen Usannsynlig 1 1 Ingen risiko

Vekst Ansikt CNS Alkohol
Prenatal
Veksthemming Ansiktstrekk CNS awvvik
alkohol

Fysiske tegn . Statisk Encefalopati (SE) . Nevrologisk betinget funksjonsforstyrrelse (ND)

Diagnostic Guide for FASD: The 4-Digit Diagnostic Code [13]. Copyright 2022, Susan Astley Hemingway PhD, University of
Washington.

Generelt kan man si:

FAS: krever minst tallskare 2 pa vekst, minst skare 4 pa ansikt (dvs. alle ansiktstrekk), minst skare 3 pa
CNS, mens alkohol kan veere kjent eller ukjent, dvs. skare 2 —eller mer.

Partiell FAS: vekst kan vaere skare 1-4, dvs. ingen krav om vekstavvik, ansikt ma minst ha skare 3, og
det ma vaere minst skare 3 pa CNS og minst skare 3 pa alkohol, dvs. alkoholeksponering ma vaere
bekreftet.
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Statisk encefalopati: vekst kan vaere skare 1-4, ansikt kan veere skare 1-4, dvs. ingen krav til
vekstavvik eller ansiktskarakteristika, minst skare 3 pa CNS og minst skare 3 pa alkohol, dvs.
eksponering ma vaere bekreftet.

Nevrologisk betinget funksjonsforstyrrelse: vekst kan veere skare 1-4, ansikt kan vaere skare 1-4, CNS
skare 2 og minst skare 3 pa alkohol, dvs. eksponering ma vaere bekreftet. For oppsummering, se
figur 4.

4-Digit Code produces FOUR Diagnostic Subgroups

Diagnosis Growth | FAS Face CNS Alcohol |
1. FAS Fetal Aicohol Syndrome growth face severe alc
2. PFAS Partial FAS face severe alc
3. SE/AE Static Encephalopathy / Alc Exposed severe alc
4. ND/AE \Neuvobenavsoral Disorder / Alc Exposed | moderate alc

SE/AE = severe “ARND”
ND/AE = moderate “ARND”

Figur 4: De fire FASD subgruppene i 4-Digit Code og krav om tilstedevzerelse av ngkkelkriterier. Copyright 2022,
Susan Astley Hemingway PhD, University of Washington.

Se for gvrig Vedlegg 8: Tallkombinasjoner i 4-Digit Code og tilhgrende FASD subgruppe.

4.8 Medisinske diagnosekoder i ICD-10

4.8.1 Bruk av medisinske diagnosekoder i forhold til 4-Digit Code

Det finnes flere faktorer som medfgrer at det a vurdere et vanskebilde forenlig med FASD byr pa
utfordringer. Barnets vanskebilde er ofte uspesifikt og likner det som en kan se ved andre
nevroutviklingsforstyrrelser. Ofte foreligger multifaktorielle arsaksfaktorer som virker sammen:
genetiske/arvelige faktorer, pre-/peri- og postnatale miljgfaktorer, og et sykdomsbilde som vil
variere med alderen. | tillegg finnes det ingen enhetlige kriterier for diagnose, og tverrfaglig
diagnostisering er helt ngdvendig, spesielt for a kunne vurdere CNS funksjon. Samtidig vet vi ogsa at
forsinket diagnostisering forverrer prognosen.

WHO's International Classification of Diseases (ICD-10) fra 2013 benyttes bade i somatikken og
psykiatrien i Norge. ICD-10: Det finnes ingen medisinsk diagnose for FASD i ICD-10, kun for FAS
(Q86.0). En ma derfor eventuelt benytte ulike symptomdiagnoser for a beskrive det kliniske
vanskebildet ved FASD nar det ikke foreligger full FAS. Hos enkelte barn kan det foreligge
komorbiditet som gir grunnlag for egne diagnoser, for eksempel F90 ADHD. Det er ingen konsensus
internasjonalt i forhold til hvilke symptomdiagnoser i ICD-10 som best beskriver en FASD-tilstand.
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Erfaringsbasert kunnskap i RK-MR HS@:

Var erfaring er at det kan vaere hensiktsmessig G beskrive kompleksiteten i barnets
vanskebilde ved FASD ved G bruke ulike symptomdiagnoser. FASD betyr som oftest
en klynge/spekter av symptomer, som laerevansker, sosiale vansker, evt. autistiske
trekk, visuo-motoriske/skrivemotoriske vansker samt reguleringsvansker (Se kapittel

7 Komorbiditet).

4.8.2 Forslag til bruk av ICD-10 diagnoser for de ulike FASD subgruppene

funksjonsforstyrrelse med
kjent alkoholeksponering
(ND/AE)

4-Digit Code ICD-10 Kommentar

diagnose

FASD subgruppe
Dette er en etablert medisinsk diagnose for
Fatalt alkohol syndrom (FAS). Prenatal

Fgtalt Alkoholsyndrom Q86.0 g y‘ (FAS) .

(FAS) alkoholeksponering ansees som en sannsynlig
arsak til barnets vanskebilde (men andre
risikofaktorer/arsaksfaktorer kan ogsa foreligge)
Det bgr skrives FAS (partiell type) etter

. diagnose-nummeret. Prenatal alkohol-

Partiell FAS (pFAS) Q86.0 ) L )
eksponering ansees som en sannsynlig arsak til
barnets vanskebilde (men andre risikofaktorer/
arsaksfaktorer kan ogsa foreligge)

Det bgr skrives Kompleks nevroutviklings-
. . forstyrrelse etter diagnose-nummeret. Prenatal

Statisk encefalopati med G96.8 ) L.

) . alkoholeksponering ansees som en mulig arsak

kjent alkoholeksponering ) i

(SE/AE) til barnets vanskebilde (men andre
risikofaktorer/arsaksfaktorer foreligger)

Det begr skrives Uspesifisert nevroutviklings-
. . forstyrrelse etter diagnosenummeret. Dersom

Nevrologisk betinget F89

barnet allerede har diagnose F90 ADHD, bgr det
gjores en klinisk vurdering hvorvidt det er behov
for F89 i tillegg. Prenatal alkoholeksponering
ansees som en mulig arsak til barnets
vanskebilde (men andre risikofaktorer/
arsaksfaktorer foreligger)
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4.8.3 FASD ved usikkerhet rundt arsak til barnets vanskebilde

Hos de aller fleste barn med kliniske tegn pa en kompleks nevroutviklingsforstyrrelse vil det foreligge
multifaktorielle arsaksfaktorer hvor prenatal alkoholeksponering (PAE) er en av flere risikofaktorer
som kan pavirke tidlig hjerneutvikling. | Susan Astley Hemingway’s eget forskningsmateriale av barn
og unge med FAS beskrives blant annet fglgende risikofaktorer (i tillegg til PAE): Leerevansker hos
mor (36%), prenatal nikotin (62%), prenatal kokain (37%), komplikasjoner i nyfgdtperioden (53%),
fysisk mishandling (34%), seksuelt misbruk (24%), omsorgssvikt (64%). Det konkluderes med at
alkohol aldri er eneste risikofaktor [27]. Astley skriver videre i samme artikkel:

“It is important to clarify that, when we report above that there is extensive evidence to
support inclusion of ND/AE under the umbrella of FASD, we are not stating that all
individuals who meet the criteria for ND/AE have FASD. By definition, all individuals with
Fetal Alcohol Spectrum Disorder have a disorder caused, at least in part, by their prenatal
alcohol exposure. But not all individuals with ND/AE necessarily have a FASD.

Only the subset of individuals whose neurobehavioral disorder was caused, at least in part,
by their prenatal alcohol exposure, have a FASD. This is a current inherent weakness in the
umbrella term FASD. In the absence of a biomarker that can causally link an individual’s
alcohol exposure with their neurodevelopmental disorder, there is no way to identify which
individuals with ND/AE have FASD. This same argument applies to the diagnostic
classification of SE/AE and ARND.

Not all individuals who meet the criteria for SE/AE (or meet the criteria for ARND using the
IOM or Canadian Guidelines) necessarily have FASD. Only the subset of individuals whose
CNS abnormalities were caused, at least in part, by their prenatal alcohol exposure has FASD.
Once again the field of FASD currently has no way (no biomarker) to identify this subset.
Until such a biomarker is identified, if such a biomarker exists, the 4-Digit Code elects to
label these categories with terms that do not imply causality”. [27]

Dersom subgruppene i 4-Digit Code tolkes pa denne maten, kan man spgrre seg om hva som er
nytteverdien av a bruke begrepet FASD (nar det ikke foreligger FAS eller partiell FAS) og det dermed
er usikkerhet rundt hva som er arsaken(e) til barnets vanskebilde. Bruk av betegnelsen FASD
indikerer at prenatal alkoholeksponering er (del)arsak til barnets vansker, men for Statisk
encefalopati og Nervologisk betinget funksjonsforstyrrelse kan vi kun si at PAE er mulig arsak til
barnets vanskebilde, eller ikke kan utelukkes som medvirkende arsak.

Det er evidensbasert kunnskap som viser at tidlig diagnostikk av FASD hos barn og unge er viktig av
flere grunner [23, 33]. For foreldre og andre omsorgspersoner vil FASD kunne vaere med a forklare
barnets vanskebilde som uttrykk for en hjerneorganisk funksjonsforstyrrelse, og en bred kognitiv/
nevropsykologisk utredning vil kunne identifisere barnets sterke og svake sider, realitetsorientere
omsorgspersoner mtp forventninger til barnet og pavise hjelpebehov i det daglige.
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Tidlig diagnose vil kunne fgre til tidlig og riktig hjelp og tilpassede intervensjonstiltak i hjem,
barnehage og evt. skole, samt at stgtteordninger som stgnader, avlastning og evt. stgttekontakt
kommer pa plass.

Hjelp til mor dersom det foreligger et rusproblem, kan forhindre PAE og barn med FASD i pafglgende
svangerskap. Likevel er det fortsatt diskusjon vedrgrende nytteverdien og de etiske aspektene av at
barnet far en FASD diagnose, se kapittel 3 Etiske vurderinger.

5 SUPPLERENDE MEDISINSKE UNDERS@KELSER

5.1 Oppsummering - anbefalinger

e FAS, pFAS og FASD med syndromale trekk bgr utredes genetisk.

e Ved komorbiditet i form av intellektuell funksjonsnedsettelse, autisme spekterforstyrrelse (ASF)
og epilepsi bgr det gjgres genetisk testing.

e EEG bgr tas ved mistanke om anfallsaktivitet eller store sgvnforstyrrelser.

e Cerebral MR skal vurderes ved nevrologiske funn, funksjonsfall/tap eller epilepsi.

e Ved full FAS bgr det utredes mtp andre medfgdte misdannelser.

e Syn og hgrsel bgr alltid kartlegges hos barn og unge som utredes for FASD.

5.2 Hjerne-MR

Hjerne-MR gjgres ikke rutinemessig ved utredning av FASD da strukturell MR som blir kvalitativt
vurdert i klinikken, ofte besvares med normale funn eller patologi som ikke er spesifikk for FASD. |
tillegg vil de fleste barn med FASD trenge narkose for a kunne gjennomfgre en MR-undersgkelse.
Corpus callosum-patologi kan veere synlig pa strukturell MR brukt i klinikken selv hos barn med FASD
som ikke har karakteristiske ansiktstrekk [34]. En omfattende oversikt over MR funn ved FASD er gitt
i en oppsummeringsartikkel fra 2017 av Nguyen og medarbeidere [35].

Det finnes noen unntak hvor det er indikasjon for a gjgre hjerne-MR:

1. Ved kjent epilepsi, patologisk EEG eller anamnese med anfall skal hjerne-MR gjennomfgres pa
dette grunnlaget (hvis det ikke er gjort MR-undersgkelse tidligere). Dette er i trad med nasjonal
retningslinje for utredning av epilepsi [36].

2. Dersom barnet har intellektuell funksjonsnedsettelse og ett eller flere av fglgende tilleggs-
symptomer:

a. fokale nevrologiske utfall eller andre konkrete nevrologiske symptomer utover «soft
signs», eks. spastisitet, rigiditet, pareser.

b. mikro-/makrokefali (hodeomkrets < p3 eller > p97 for alder og kjgnn)

c. dysmorfe ansiktstrekk

d. epileptiske anfall og/eller tap av ferdigheter, bade evnemessige, spraklige og motoriske.

Utredning med hjerne-MR vil da veere i samsvar med Regional retningslinje for diagnostisk

utredning av barn og unge ved spgrsmal om utviklingshemming [37].
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5.3 Genetiske undersgkelser

FASD utgjer et bredt spekter av kliniske symptomer og ledsagende komorbiditeter, som kan pavirke
ulike organsystemer [38]. Kromosomavvik kan vise fenotypisk overlapp med FASD og er derfor en
viktig differensialdiagnose [39].

En genetisk utredning med et microarray (aCGH: Array Comparative Genomic Hybridization) bgr
alltid vurderes som en del av differensialdiagnostisk utredning ved FASD. Ved kliniske funn som avvik
pa hjerne-MR, dysmorfe ansiktstrekk, epilepsi eller intellektuell funksjonsnedsettelse, anbefales lav
terskel for genetisk utredning ogsa utover aCGH, for eks. i form av spesifikke genpanel eller sakalt
TRIO-test (som krever prgver ogsa fra foreldre) i samrad med genetiker.

FAS/FASD er basert pa kliniske kriterier, og i fraveer av bekreftende diagnostiske tester kan det skje
bade overdiagnostisering og feildiagnostisering [40]. | tillegg er det & diagnostisere en genetisk
tilstand, ikke bare relevant for pasienten selv, med tanke pa handtering av spesifikke medisinske
problemstillinger, men det har ogsa implikasjoner for familien og gir mulighet for mer presis genetisk
veiledning angaende eventuell gjentagelsesrisiko og prognose [41]. Hos barn med FAS er dysmorfe,
karakteristiske ansiktstrekk tilstede, men kombinasjon av etniske trekk og tilstedevaerelse av andre
anomalier som ikke er klart relatert til prenatal alkoholeksponering, kan medfgre diagnostiske
utfordringer [40].

Enda stgrre utfordringer ses nar diagnostikken skal omfatte hele FASD-spekteret. | en studie fra
Storbritannia fikk 9% av pasienter (n = 80) med mistanke om FASD en alternativ diagnose etter
genetisk utredning [39]. Jamuar et al. fant at 14% av 21 barn med diagnostisert FASD og pavist
prenatal alkoholeksponering hadde avvik ved aCGH i form av patogene kopinummer-varianter (CNV -
copy number variants). Hos barna med genetisk avvik var det overlapp i fenotypen for FASD og
aktuelle mikrodelesjons-/mikroduplikasjons-syndrom [42]. | en nylig publisert studie fra Lam et al. ble
det gjort genetisk testing av 110 pasienter med FASD diagnose, og i 4% av tilfellene fant man
patogene kromosomavvik eller CNV [43].

5.4 EEG

Epileptiske anfall har vaert rapportert med hgy prevalens (3-21%) i eldre FASD-studier, men det har
ofte manglet informasjon om anfallstype, respons pa antiepileptika, elektroencefalografi (EEG)-funn
og korrelasjon med forandringer pa hjerne-MR, ansiktstrekk forenlig med FAS og andre fysiske funn
[44, 45]. Det anbefales ikke a gjgre EEG som rutineundersgkelse i utredning av FASD, men mindre det
foreligger mistanke om epilepsi eller alvorlig sgvnforstyrrelse. EEG bgr ogsa vurderes ved uttalte
konsentrasjons- og oppmerksomhetsvansker.

Se forgvrig Vedlegg 7 for mer informasjon om supplerende medisinske undersgkelser for blant annet
referanseartikler til dette avsnittet.
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6 DIFFERENSIALDIAGNOSER

6.1 Oppsummering - anbefaling

o Det bgr alltid gjgres en differensialdiagnostisk vurdering fgr man setter diagnosen FAS eller
beskriver vanskebildet som FASD.

Ngkkelkriteriene ved FASD: Vekstavvik, ansiktskarakteristika og CNS dysfunksjon gir hver for seg
grunnlag for & vurdere differensialdiagnoser til FASD. Differensialdiagnoser som ma vurderes, kan
inneholde ett eller flere av ngkkelkriteriene. Szerlig genetiske syndromer kan ha bade vekstavvik,

spesielle ansiktstrekk og ulik grad av affeksjon av CNS. | teksten under er differensialdiagnoser listet

opp i forhold til hvert av ngkkelkriteriene. Lege ma avgjgre i hvilken grad differensialdiagnoser bgr
utredes for a kunne utelukkes, evt. bekreftes. Se for gvrig Vedlegg 7: Utdypende informasjon om
supplerende medisinske undersgkelser samt kapittel 7 Komorbiditet.

6.2 Differensialdiagnoser i forhold til vekst: Vekstavvik / nedsatt vekst

Hos et barn med vekstavvik kan dette skyldes pavirkning prenatalt og/eller postnatalt. Arsaker til
prenatalt oppstatt vekstavvik i form av nedsatt vekst: Listen nedenfor er ikke fullstendig, men
inneholder en del viktige arsaker til fgtal veksthemming.

e Normal placenta / fgtal veksthemming

Medfgdte misdannelsessyndromer, eks trisomi 13 eller 18.

Andre genetiske tilstander: Silver-Russel syndrom, Smith-Lemli-Opitz, Prader-Willi
Metabolske sykdommer

Fgtale infeksjoner (TORCH: toxoplasmose, rubella, CMV, herpes)

Flerlinger

O O O O

o Prematuritet
e Affisert blodstrgm til fosteret
o Maternelle tilstander: Preeklampsi, hypertensjon, anemi, nyresykdommer, rgyking,
medikamenter/illegale rusmidler, som kan gi redusert placenta-funksjon
o Placentasykdom: Placenta praevia, kromosomal placenta-mosaikk (CPM), infarkter i
placenta

Arsaker til postnatalt vekstavvik:

e Konstitusjonelt forsinket vekst

e  Familizer kortvoksthet

o Ulike sykdommer hos barnet: skjelettdysplasier, metabolske sykdommer, nyresykdommer,
endokrine sykdommer, malabsorpsjonstilstander, kreftsykdommer, genetiske syndromer

e |nadekvat inntak av naering: matingsvansker, for lite morsmelk, vanskjgtsel /psykiatrisk sykdom
hos omsorgsperson
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6.3 Differensialdiagnoser i forhold til ansiktstrekk

o Toksiske effekter i fosterlivet (Antiepileptika, eks. medfgdt valproat syndrom, toluene
embryopati, maternell fenylketonuri)

e Genetiske tilstander: En rekke genetiske syndromer har ansiktstrekk og fysiske karakteristika som
en ogsa kan se ved FAS/FASD.

6.3.1 Differensialdiagnoser inndelt etter individuelle ansiktstrekk «typiske» for FAS

Glatt / manglende /ddrlig definert filtrum:
- Cornelia de Lange syndrom

- Opitz syndrom

- Floating-Harbor syndrom

- Toulene embryopati

Tynn / lite leppergdt pa overleppa:
- Miller-Dieker (lissencefali) syndrom
- Cornelia de Lange syndrom

- Toulene embryopati

- Medfgdt valproat syndrom

Redusert gyespaltedpning:
- DiGeorge syndrom

- Williams syndrom

- Dubowitz syndrom

- Duplikasjon 10q sekvens

- Duplikasjon 15q sekvens

- Opitz syndrom

- Trisomi 18

- Toulene embryopati

- FG syndrom

6.4 Differensialdiagnoser i forhold til CNS funksjon

e Ulike nevroutviklingsforstyrrelser: intellektuell funksjonsnedsettelse, sprakforstyrrelser,
ADHD, DCD, ASF, Tourette syndrom, atferdsforstyrrelser

e Barnepsykiatriske tilstander kan veere differensialdiagnoser, men ogsa komorbid tilstand eks.
posttraumatisk stress-syndrom (PTSD), tilknytningsforstyrrelser, psykose, bipolar lidelse,
overgrep/misbruksproblematikk.

o Epilepsi (frontallapps-)

e Cerebral parese, nevromuskulaere sykdommer

e Genetiske syndromer
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6.5 Differensialdiagnoser i forhold til mikrokefali

e Familizer type (genetisk betinget)

e Kromosomfeil og genetiske syndromer (trisomier, ulike mikrodelesjonssyndromer: f.eks.
Williams syndrom, Cornelia de Lange syndrom, Wolf-Hirschhorn syndrom, Rubinstein-Taybi,
Angelmann syndrom, Cri-du-chat syndrom, Smith-Lemli-Opitz syndrom)

e Intrauterin infeksjon (f.eks. TORCH, HIV, syfilis, Zika virus)

e Som en del av generell fgtal veksthemming, f. eks. eksponering for illegale rusmidler,
antiepileptika

e Hjernemisdannelser

e Hypoksisk-ischemisk hjerneskade eller meningitt som kan fgre til redusert hjernevekst
postnatalt

e Ekstrem prematuritet som kan fgre til redusert hjernevekst postnatalt

e Metabolske tilstander, f.eks. maternell diabetes mellitus, fenylketonuri, nevronal ceroid
lipofuscinose.
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7 KOMORBIDITET

7.1 Oppsummering - anbefaling

e Det bgr brukes standardiserte kartleggingsskjemaer og intervju for a avdekke/utelukke
behandlingstrengende komorbide tilstander: Nevropsykiatriske
tilstander/nevroutviklingsforstyrrelser, reguleringsvansker (sgvnvansker, ernaeringsforstyrrelser
og affekt/atferdsvansker), adaptiv funksjonsnedsettelse, sosiale vansker.

7.2 Begrepsavklaring

Komorbiditet er et uttrykk som betyr 'samtidige sykdommer', dvs. forekomst av flere ulike
sykdommer eller lidelser samtidig hos samme person. Det kan ogsa kalles 'samsykelighet'. Dette er i
motsetning til begrepet differensialdiagnose som i medisinsk terminologi er betegnelse pa
alternative sykdommer som kan tenkes a passe med bestemte symptomer, klinisk undersgkelse og
resultater av supplerende undersgkelse.

Vi ma i tillegg skille mellom sakalte symptomdiagnoser, dvs. diagnosebetegnelser som beskriver et
vanskebilde, men som kan ha ulike arsaksfaktorer, og det vi vil kalle arsaksdiagnoser, dvs. diagnoser
som henspeiler pa en bestemt arsak til vanskebilde. Nar det gjelder nevroutviklingsforstyrrelser, sa vil
disse ofte ha flere arsaksfaktorer, hvor det samlede vanskebildet er summen av faktorene. Det er
mange faktorer — prenatale, inkl. arvelige, forhold rundt fedselen og faktorer etter fgdselen,
inkludert miljgfaktorer, som kan forstyrre tidlig hjerneutvikling og fgre til ulike nevrologiske og
nevropsykologiske funksjonsvansker.

Eksempler pa symptomdiagnoser er spesifikke og generelle laerevansker, ADHD/ADD, autisme
spekterforstyrrelser, cerebral parese, epilepsi, mens FASD ma betraktes som en arsaksdiagnose da
tilstanden henviser til en arsak til vanskebildet, nemlig prenatal alkoholeksponering.

Nar vi snakker om komorbiditet ved FASD, tenker vi pa medisinske tilstander som har gkt forekomst
blant barn og ungdom med FASD enn i gvrig populasjon. Et eksempel pa en symptomdiagnose innen
spekteret av nevroutviklingsforstyrrelser er ADHD, som finnes hos et flertall (64-89%) av barn med
FASD, ogsa beskrevet i norske studier [46, 47]. | henhold til de anbefalinger som vi har gitt i kapittel 3
Etiske vurderinger, vil ADHD fgrst veere en differensialdiagnose. Det vil si at man ved symptomer som
indikerer ADHD, utreder og eventuelt behandler denne tilstanden. Dersom tiltak gir forventet effekt,
anbefaler vi ikke a ga videre med utredning av FASD. Dersom tiltak ikke har effekt, blir det en klinisk
vurdering om man gjennomfgrer utredning med spgrsmal om FASD. Da vil ADHD kunne sees pa som
en komorbid tilstand til FASD. Det er ikke mulig ved nevropsykologisk testing a skille klinisk mellom et
barn med ADHD og et barn med FASD, men barn med ADHD som ogsa tilfredsstiller klinisk
beskrivelse av FASD, har ofte stgrre adaptive og sosiale vansker enn barn med ADHD uten
holdepunkter for FASD.

| aktuelle litteraturgjennomgang under er fokus pa psykiske vansker og nevroutviklingsforstyrrelser.
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7.3 Fra forskningslitteraturen

Begrepet «sekundaere vansker» benyttes ofte i litteraturen i forhold til FASD og psykiske vansker og
refererer til tilstander som ikke til stede ved fgdsel, men som antas a vaere et resultat av interaksjon
mellom primaere vansker (eks. kognitive vansker, svake adaptive ferdigheter) og miljgets krav [48].

Innledningsvis er det viktig @ understreke at det er flere feilkilder knyttet til studier hvor man ser pa
komorbiditet blant personer med FASD. Ved studier med kliniske utvalg er dette personer som
henvises til spesialisthelsetjeneste med symptomtrykk. Ved studier av ikke-kliniske utvalg hvor PAE er
inklusjonskriteriet, er kvalitet pa data vedr. eksponering en utfordring. Det foreligger ikke konsensus
om en sammenheng mellom PAE og gkt forekomst av psykiske vansker [49, 50], men det er
konsensus om gkt forekomst av psykiske vansker ved FASD [51-54].

Popova et al. fant gkt forekomst av mer enn 400 medisinske tilstander fra 18 av totalt 22
diagnosekapitler i ICD-10 blant personer med FASD [38]. Det anbefales at man leser aktuelle artikkel
for en god oppsummering av komorbiditet ved FASD [5].

7.4 Hva de ulike retningslinjene sier om komorbiditet ved FASD

e BMlJ Best Practices viser til hgy forekomst av depressive lidelser (opp til 44%), psykose (opp
til 40%), vansker med rus (opp til 40%) hos ungdom og angstlidelse (opp til 20%) blant
ungdom og voksne med FASD.

e Den danske retningslinjen viser til at liten kjennskap til FASD kan gi gkt risiko for
feildiagnoser, som regel psykiatriske, og derved manglende relevant oppfglging szerlig med
tanke pa somatiske vansker. Den danske retningslinjen stgtter seg pa CDC sin reviderte
anbefaling om behandling ved FASD og gjennom dette bedre prognoser [17, 18].

e CDC retningslinjen for diagnostisering av FAS (2004) knytter funksjonelle CNS vansker til
sekundaere maladaptive atferdsmessige og psykiske vansker som kan ha livslange
konsekvenser. CDC beskriver at de vanligste psykiske lidelsene er atferdsvansker,
opposisjonell atferdsvanske, angstlidelse, tilpasningsvansker, sgvnvansker og depresjon.
ADHD beskrives i CDC retningslinjen som primaervanske [17].

e Skotsk/Engelsk retningslinje (SIGN 156) peker pa at vansker med affektregulering kan ha
sammenheng med PAE dersom vanskene er langvarige, men ikke dersom de kan knyttes til
livshendelser eller miljgmessige betingelser. Klinisk signifikant vanske defineres som angst
eller depressive lidelse, eller som atferdsforstyrrelse [55].

| en review-artikkel fra 2009 rapporteres gkt forekomst av tegn pa vansker allerede fra
spedbarnsalder blant barn med PAE. Dette inkluderte at barnet var skvettent (jitteriness), irritabel,
hadde vansker med habituering, regulering av vakenhet, aktivitetsniva og forstyrret sgvnmgnster. |
tillegg fant man gkt forekomst av usikker tilknytning og depressive vansker i fgrskolealder. Fra 5-13
ars alder ble det rapportert gkt forekomst av stemningslidelser, ADHD, depresjon, psykose, antisosial
atferd, sosiale vansker, angst og tvangslidelse [53]. Khoury et al. viste i en metaanalyse av 65 studier
medium effektstgrrelse (d=0.71) i forhold til internaliserende lidelser og hgy effektstgrrelse (d=0.90)
pa eksternaliserende lidelser av PAE. Effekten ble moderert av alder, sosiogkonomisk status og grad
av eksponering [54].
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| 2016 publiserte Popova et al. en systematisk litteraturgjennomgang og metaanalyse pa komorbide
tilstander med forekomst over 50% hos personer med FAS. Av de ikke-somatiske diagnosene som ble
rapportert, hadde >90% atferdsvansker (ICD-10 diagnose F91), nesten 82% med reseptiv sprakvanske
(DSM diagnose H65.2), >76% med ekspressiv sprakvanske >76% (ICD-10 diagnose F80.1), >69% med
uspesifisert psykologisk utviklingsforsinkelse (ICD-10 diagnose F89), >67% med uspesifisert
sprakforstyrrelse (ICD-10 diagnose F80.9), 54,5% hadde diagnoser knyttet til alkohol eller
rusmiddelavhengighet (ICD-10 diagnoser F10.2, F19.2), mens 51,2% hadde ADHD (ICD-10 diagnose
F90) [38]. Weyrauch et al. inkluderte personer med FASD og fokuserte pa psykiske vansker i en
systematisk litteraturgjennomgang fra 2017. Studiene omfattet totalt nesten 6000 deltakere med
gjennomsnittsalder pa 10 ar. ADHD var den hyppigste komorbide tilstanden med prevalens pa 50,2%.
Intellektuell funksjonsnedsettelse var til stede hos 23%, laerevansker hos 19,9%, atferdsvansker
16,3%, depresjon 14,1%, psykoselidelse 12,3%, bipolar lidelse 8,6%, angstlidelse 7,8%, PTSD 6%, OCD
4,9% og reaktiv tilknytningsforstyrrelse hos 4,7%. For 5 av de 12 tilstandene som ble undersgkt, var
det 10-45% gkt forekomst hos de med FASD [52].

Lange et al. gjorde en litteraturgjennomgang og metaanalyse med data fra 20 studier med fokus pa
forekomst av eksternaliserende vansker blant barn/ungdom (6-22 ar) med FASD. Eksternaliserende
vansker ble definert som ADHD (n=2582), autisme spekterforstyrrelse (ASF) (n=1029), atferdsvanske
(«Conduct disorder - CD») (n=1514) og opposisjonell atferdsforstyrrelse («Oppositional Defiant
Disorder - ODD») (n=2719). Forfatterne fant en forekomst pa 52.9% av ADHD, opposisjonell
atferdsforstyrrelse hos 12.9%, atferdsvanske hos 7% og ASF hos 2,6%. Det er fglgelig betydelig
hgyere forekomst av ADHD, ODD, CD og ASF blant barn og ungdom med FASD enn i den gvrige
befolkningen i USA, som har prevalenstall ADHD: 4.1%, ODD: 2.7%, CD: 2.7% og ASD 1.5% [56].

Det er viktig at eventuelle komorbide tilstander som kartlegges ved FASD, diagnostiseres og
behandles.

7.5 Komorbiditet hos voksne med FASD

| det st@rste studiet i verden av voksne med FASD fant Streissguth et al. at over 90% hadde psykiske
lidelser [7]. | Sverige var forekomsten av psykiske lidelser 33% blant 79 voksne med FAS mot 5% i
gvrig befolkning, og 57% av de med FAS fikk foreskrevet psykofarmaka sammenliknet med 27% i
gvrig befolkning. Vi mangler stgrre studier fra Skandinavia hvor FASD eller PAE er inkludert, som kan
gi grunnlag for sikrere antakelser vedr. prognose.

@kt risiko for suicid er beskrevet i en registerstudie fra Canada, hvor forventet levealder for personer
med FAS var betydelig redusert sammenliknet med gvrig befolkning. De hyppigste dgdsarsakene
blant voksne med FAS var selvmord (15%), ulykker (14%) og forgiftning ved overdose av rusmidler
eller alkohol (7%) [57]. Ragnmar et al. fant at 6% av voksne med FAS hadde vaert behandlet i sykehus
for selvmordsforsgk [8].
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Erfaringsbasert kunnskap i RK-MR HS@:

Bdde retningslinjer og kliniske studier viser at FASD gir gkt risiko for tilstedevaerelse
av andre nevroutviklingsforstyrrelser og/eller utvikling av psykiske vansker.
Kartlegging med tanke pd psykiske vansker bgr derfor giennomfgres som ledd i
diagnostisk utredning og oppfalging av pasienter med FASD, slik at man tidlig kan
fange opp behov for behandling/tiltak. Det er vist at tidlig diagnostikk vil kunne
forebygge sekundaervansker ved at barnet fdr tilpasset stgtte og realistiske krav [7,
23].

8 KARTLEGGING AV ADAPTIVE FERDIGHETER

8.1 Oppsummering - anbefaling

e Kartlegging av adaptive ferdigheter bgr gjgres av alle barn og unge med bruk av Vineland eller
ABAS (eller tilsvarende metode).

8.2 Begrepsavklaring
Med kartleggingsmetoder menes her standardiserte, normerte spgrreskjema benyttet for barn opp
til 18 ars alder.

8.3 Kartlegging

Forskningslitteraturen har vist mangel pa samsvar mellom foreldrevurdering av funksjon og resultat
pa tester av tilsvarende funksjon [58-62]. Det er trolig flere forklaringer pa dette manglende
samsvaret, men en arsak er at funksjon bedres med gode rammer (struktur, forutsigbarhet, tett
voksenveiledning) som test-situasjonen medfgrer, mens foreldre beskriver barnet «ute i verden».
Dette understreker imidlertid betydningen av a inkludere kartlegging til tross for at denne ikke vil ha
betydning for diagnostisk konklusjon i 4-Digit Code hos oss. Det anbefales at behandlere setter seg
inn i informasjon om reliabilitet, validitet og normer ved valg av kartleggingsmetoder; se for
eksempel nettsiden til RBUP: PsykTest barn.

Erfaringsbasert kunnskap i RK-MR HS@:

Barn med FASD strever med regulering av atferd/falelser som bedres i en strukturert
situasjon som kognitiv/nevropsykologisk testing innebzeerer. Test-situasjonen er
derved egnet til G fa frem barnets potensiale, og vi ser ofte bedre resultat pd tester
enn hva foresatte og barnehage/skole beskriver «ute i verden». Resultatene kan si
noe om hva barnet vil veere i stand til dersom tilretteleggingen er adekvat. Dette vil
gi viktig informasjon som grunnlag for tiltak til PPT, med tanke pd behov for
sakkyndig tilrddning og innhold i denne. Generelt vil resultatet av
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kartleggingsmetoder ha hgyere gkologisk validitet enn test-resultater, samtidig som
resultatet ogsd er mer sdrbart for rapporteringsfeil (over/underrapportering,
misforstdelser osv.). Vi i RK-MR betrakter kartleggingsresultater som nyttig
supplerende og avklarende informasjon, men ikke som tegn pG CNS-dysfunksjon.

8.4 Adaptiv funksjon blant barn og ungdom med FASD

Kartlegging gjennomfgres med standardiserte metoder, vi anbefaler Vineland-Ill som foreldreintervju
eller Adaptive Behavior Assessment System |1l (ABAS-I11).

Adaptive ferdigheter beskrives ofte som personlige og sosiale ferdigheter som er ngdvendige for
mestring i det daglige liv, og for selvstendighet i hverdagen. Kartlegging dekker bade kommunikative,
sosiale og dagliglivets ferdigheter. Adaptive ferdigheter kan beskrives som basale eller
instrumentelle. Basale adaptive ferdigheter (BAF) vil vaere grunnleggende personlig selvhjulpenhet
som spise, kle pa seg, hygiene osv. BAF vil handle mye om gode rutiner/vaner og stiller derved
mindre krav til eksekutive funksjoner nar de er etablert. Instrumentelle adaptive ferdigheter (IAF) er
aktiviteter som gjgr oss i stand til 8 fungere adekvat/effektivt med miljget for & oppna ngdvendige
ting og tjenester — og stiller stgrre krav til eksekutive funksjoner (eks. bruke internett, banktjenester,
transport etc).

Det foreligger flere studier som stgtter en sammenheng mellom IAF og eksekutive funksjoner blant
kliniske grupper med tap av funksjon (eks. eldre, Alzheimer-pasienter, ervervet hjerneskade) [63].
Nevropsykologiske tester vil ikke ngdvendigvis avdekke vansker med IAF; det avhenger av hvor
gkologisk valide testene er, men resultatet vil ogsa pavirkes av selve test-situasjonen, som virker
strukturerende og derved eksekutiv-stgttende i seg selv.

| en review-artikkel fra 2019 rapporterte Mattson et al. at pasienter med FASD strever med adaptive
ferdigheter uavhengig av hvor i FASD-spekteret de befinner seg og alder. Forfatterne hevder at
vansker med adaptiv funksjon trolig er relatert til vansker med sosial problemlgsning [64]. Dette er
ogsa beskrevet i en oppsummeringsartikkel av Kully-Martens et al. fra 2012 som konkluderte med at
personer med FASD strever bade med a etablere og bevare sosiale relasjoner, og forfatterne knytter
dette til bl.a. svikt i eksekutive funksjoner [65].

Kautz-Turnbull og Petrenko publiserte i 2021 en metaanalyse og oppsummering av litteraturen
vedrgrende adaptiv funksjon og FASD hvor man szerlig sa pa effekt av 1Q og alder. Det ble inkludert
30 studier med totalt 2272 pasienter med FASD og 3294 ikke-eksponerte personer, samt 472
personer med ADHD. Resultatene viste at gruppen med FASD hadde lavere adaptiv funksjon enn
kontroller, med stor effektstgrrelse [66].

Nar man tok hensyn til moderatorer som IQ og alder, var analysene fortsatt signifikante; det betyr at
IQ og alder ikke var forklaringen pa den store effektstgrrelsen mellom gruppene. Nar man
sammenliknet resultat mellom personer med FASD og gruppen med ADHD, var det signifikant lavere
resultat blant gruppen med FASD, med sma til moderate effektstgrrelser. Forfatterne konkluderte
med at adaptive ferdigheter er svakere blant dem med FASD enn alder og 1Q skulle tilsi, og de strever
mer enn gruppen med ADHD.
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Kanadisk, australsk, skotsk/engelsk, polsk og en amerikansk (CDC) retningslinje for diagnostisering av
FASD inkluderer alle svikt i adaptive ferdigheter som et tegn pa avvikende hjerneutvikling.

| 4-Digit Code vil svikt/vansker innen adaptive ferdigheter kunne bidra til CNS tallskare 2 (mulig tegn
pa CNS affeksjon), men ikke til CNS tallskare 3 (sannsynlig tegn pa CNS affeksjon). Se for gvrig vare
kommentarer under avsnitt 3.4 CNS funksjonsvurdering.

Erfaringsbasert kunnskap i RK-MR HS@:

Vi erfarer at vdre pasienter gjennomgdende har adaptive vansker langt ut over hva
man kunne forvente ut fra alder og evneniva. Kartlegging av denne diskrepansen er
sentral med tanke pa tiltaksplanlegging og forstdelse for reelt hjelpe- og
omsorgsbehov. Blant barn og ungdom med FASD foresldr vi G supplere testing med
kartlegging, for eksempel i form av Vineland adaptive behavior scales eller andre,
tilsvarende metoder. Blant vdre pasienter ser vi at gjennomsnittlig resultat pa
Vineland befinner seg mer enn -2sd fra giennomsnitt, mens evneniva i samme
utvalgbefinner seqg i omradet lett nedsatt for alder (innen -1,5sd).

Var erfaring er at funksjonsnivdaet nar det gjelder selvstendighet hos barn og
ungdom med FASD, ofte er 6 sammenlikne med det som man ser blant barn/unge
med F70-diagnose (intelektuell funksjonsnedsettelse), til tross for adekvat eller lett
nedsatt evneniva. Vdr erfaring er fglgelig at barn med FASD kan ha behov for hjelp,
st@tte og pdminning fra voksne svarende til det man forventer hos barn som er kun
halvparten sa gamle. Det betyr ogsa at foreldrene i praksis har omsorg for et yngre
barn over lang tid, noe som medfdrer mer krevende omsorgsoppgaver enn
omgivelsene forventer ut fra barnets kronologiske alder. Ved bruk av metoder som
for eksempel Vineland e.l., fGr man konkretisert foreldrenes oppfatning av barnets
funksjon og hjelpebehov.
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O TILBAKEMELDING ETTER UTREDNING

9.1 Oppsummering - anbefaling

e Vianbefaler utarbeidelse av bade en utredningsrapport med resultatet av den medisinske og
tverrfaglige kartleggingen og en egen rapport med anbefalinger om tiltak.

9.2 Formidling av resultat

Etter at utredningen er gjennomfgrt, bgr resultatet av utredningen formidles til familie, evt.
barnevernstjeneste (dersom fosterbarn) og til henvisende instans. Det bgr, i tillegg til medisinsk
utredningsrapport, utarbeides en egen tiltaksrapport rettet mot barnehage/skole og fgrstelinje, som
fokuserer pa hvordan barnets ufordringer kan forstas og mgtes i hverdagen. Dette vil som oftest
inkludere forklaring av leereforutsetninger, eks. generelle laerevansker, oppmerksomhet/eksekutive
funksjoner, beskrivelse av komorbide tilstander (eks. engstelighet), svakt adaptivt niva — og hva man
kan gjgre for a mgte disse utfordringene: eks. struktur, rutiner, redusere krav, fokus pa feilfri laering,
kompenserende strategier, behov for hjelpemidler osv. Praktiske konsekvenser av resultatet av
utredningen i form av tiltak bgr drgftes i mgte med foresatte og fgrstelinjetjenesten.
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