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UVOD

Motnje FASD zajemajo vrsto zivljenjskih stanj, ki nastanejo zaradi
IPA. Povzrocijo lahko nepopravljive telesne, dusevne, vedenjske
in razvojne motnje. Najtezja oblika FASD je FAS, ki vkljucuje
znacilne obrazne nepravilnosti, zaostajanje v rasti in nevroloske
okvare. Kljub temu, da je FASD povsem mogoce prepreciti,
predstavlja resen javnozdravstveni problem po vsem svetu.

Obseg problema

Raba alkohola med nosecnostjo je razsirjen pojav, ki je pogosto
pogojen z druzbenimi, kulturnimi in ekonomskimi dejavniki.
Veliko nosecnic ni ozavescenih o tveganjih, povezanih z rabo
alkohola v nosec¢nosti, ali pa prejmejo nasprotujoce si informacije
o varnih koli¢inah. Raziskave so pokazale, da ni varne koliCine
alkohola med nosecnostjo, saj lahko izpostavljenost alkoholu
v katerikoli fazi negativno vpliva na razvoj ploda (Centers for
Disease Control and Prevention, 2021).

Po ocenah priblizno 1 od 13 noseénic uporablja alkohol, pri Eemer
se stopnje razlikujejo glede na kulturne norme in dostopnost
izobrazevanja ter zdravstvenih storitev. Pri dolo¢enih populacijah
so stopnje FASD bistveno visje, Se posebej tam, kjer je omejen
dostop do zdravstvenega varstva in storitev za podporo pri
uporabi substanc. Naslavljanje teh razlik je bistvenega pomena
za ucinkovito preprecevanje in obravnavo FASD.

Vloga zdravstvenih delavcev

Zdravstveni delavci imajo klju¢no vlogo pri ozaves¢anju nosec-
nic o tveganjih rabe alkohola med nosecnostjo in spodbujanju
zdravih odlocitey, ki lahko preprecijo FASD. Z zagotavljanjem
jasnih, na dokazih temeljec¢ih informacij in podpornega sve-
tovanja lahko zdravstveni delavci opolnomocijo posameznike
(v primeru FASD nosecnice in bodoce starSe) za sprejemanje
premisljenih odlocitev. Redni pregledi in ustrezne intervencije



so klju¢ni elementi prenatalne oskrbe, ki lahko zmanjsajo raz-
Sirjenost FASD.

Poleg preprecevanja so zdravstveni delavci pogosto prva tocka
stika za druzine, ki jin FASD prizadene. Njihova vloga presega
preprecevanje in vkljuc¢uje zgodnje odkrivanje, diagnozo ter
koordinacijo storitev za podporo prizadetim posameznikom
in njihovim druzinam. Ta priroC¢nik je zasnovan tako, da
zdravstvenim delavcem nudi znanje in orodja, ki so potrebna
za ucinkovito obravnavo FASD, ter ommogoca boljSe rezultate za
otroke, druzine in skupnosti.

Cilji tega priro¢nika

1. Povecati ozavesCenost zdravstvenih delavcev o vzrokih,
tveganjih in posledicah FASD.

2. Zagotoviti prakti¢ne smernice za svetovanje nosecnicam in
bodoc¢im ofetom o pomenu abstinence od alkohola med
nosecnostjo.

3. Predstaviti najboljSe prakse za presejanje, diagnozo in
obravnavo FASD.

4. Spodbujati meddisciplinarno sodelovanje in kulturno
obcutljive pristope pri prepre€evanju in obravnavi FASD.

S poznavanjem vecplastnih izzivov, povezanih s FASD, in spreje-
manjem proaktivnih strategij lahko zdravstveni delavci odigrajo
klju¢no vlogo pri preprecevanju tega povsem preprecljivega
pojava ter spodbujanju boljsih rezultatov za prihodnje generacije.
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1. POGLAVJE:
RAZUMEVANJE SPEKTRA
FETALNIH ALKOHOLNIH
MOTENJ (FASD)

Spekter fetalnih alkoholnih motenj (FASD) je med vodilnimi
vzroki preprecljivin razvojnih motenj po vsem svetu. To poglavje
predstavlja poglobljeno razumevanje definicij, razvrstitev,
epidemiologije in u¢inkov prenatalne izpostavljenosti alkoholu
(IPA) ter opremlja zdravstvene delavce s temeljnim znanjem,
potrebnim za ucinkovito preprecevanje in intervencijo.

1.1 Definicija in obseg
Spekter fetalnih alkoholnih motenj (FASD) je kontinuum tele-
snih, vedenjskih in nevroloskih nepravilnosti, ki nastanejo zaradi

IPA. Te motnje se razlikujejo po resnosti in obliki, vendar imajo
skupni vzrok — teratogene ucinke alkohola na razvoj ploda.
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Osnovne diagnoze v okviru FASD:

- FAS: Najhujsa oblika, ki vkljuCuje obrazne nepravilnosti,
zaostajanje v rasti in nevroloske motnje.
PFAS: Podobno kot FAS, vendar z manj izpolnjenimi diagno-
sti¢nimi Kkriteriji, zlasti pri obraznih znacilnostih ali zaostajanju
Vv rasti.
ARND: Nevroloske razvojne motnje brez fizicnih nepravilnosti,
znacilnih za FAS.
ARBD: Strukturne nepravilnosti organov (npr. srca, ledvic)
ali skeletne malformacije zaradi IPA (Hoyme in sod., 2016).
ND-PAE: Nevrovedenjska motnja, ki vkljuc¢uje pomembne
tezave na podroc¢ju samoregulacije, kognitivhega funkcio-
niranja in prilagoditvenega vedenja, posledica prenatalne
izpostavljenosti alkoholu. Znacilni so primanjkljaji pri u¢enju,
spominu, pozornosti, impulzivnosti ter socialnem razumeva-
nju, vendar brez izrazitih fizicnih anomalij znacilnih za FAS
(Doyle in Mattson, 2015).

Te kategorije poudarjajo raznolikost klini¢ne slike FASD in pomen
celovitih diagnosti¢nih kriterijev za odkrivanje primerov.

1.2 Epidemiologija

FASD je globalni javnozdravstveni problem, ki prizadene otroke in
druzine v razli¢nih druzbenih in kulturnih skupinah. Razsirjenost
(prevalenca) in vpliv se znatno razlikujeta zaradi razlik v dostopu
do zdravstvenega varstva, druzbenih determinant zdravja in
kulturnih norm glede rabe alkohola.

Globalne ocene:
Priblizno 7,7 na 1.000 zivorojenih otrok je prizadetih zaradi
FASD, pri c¢emer nekatere regije poroc¢ajo o stopnjah do 50
na 1.000 zivorojenih otrok v visoko rizi¢nih populacijah (Lange
in sod., 2017).
V Zdruzenih drzavah Amerike ima FASD po ocenah strokov-
njakov 1 od 20 otrok v Solski dobi (May in sod., 2018).

Visokorizi¢ne skupine:

Avtohtone populacije in marginalizirane skupine pogosto
izkazujejo visjo stopnjo prevalence zaradi sistemskih ovir,
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vklju¢no z omejenim dostopom do prenatalne oskrbe, izo-
brazevanja in storitev za zdravljenje zasvojenosti od alkohola.
Zenske z zgodovino rabe §kodljivih substanc, dusevnih tezav
ali socialno-ekonomske nestabilnosti so prav tako v ve¢jem
tveganju (Popova in sod., 2019).

Razumevanje teh epidemioloskih trendov lahko zdravstvenim
delavcem pomaga pri u¢inkovitem prilagajanju intervencij ogro-
zenim skupinam.

1.3 UCinki prenatalne izpostavljenosti alkoholu

Alkohol je znan teratogen, kar pomeni, da moti normalen razvoj
ploda. UCinki IPA so odvisni od ¢asa, odmerka in vzorca rabe
alkohola ter od genetskih dejavnikov matere in ploda (Mattson
in sod., 2019).

1.3.1 Telesni ucinki:

Zaostajanje v rasti: IPA pogosto povzroc¢i nizko porodno
tezo, nizko rast in neuspesno pridobivanje telesne teze, kar
lahko traja v odraslo dobo.

Obrazna dismorfologija: Specificne znacilnosti, povezane
s FAS, vkljucujejo:

Gladek filtrum (odsotnost navpi¢ne brazde nad zgornjo

ustnico).

Tanka zgornja ustnica (tanka vermilijska meja).

Majhne ocesne reze (kratke horizontalne odprtine oci).
Strukturne nepravilnosti: IPA lahko povzroci malformacije
organoy, vkljuéno s prirojenimi srénimi napakami, ledvic¢nimi
nepravilnostmi in skeletnimi deformacijami (Chambers in
sod., 2022).
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1.3.2 Nevroloski ucinki:

Kognitivne oslabitve: Sem sodijo tezave z IQ, spominom,
pozornostjo, izvrsilnimi funkcijami in procesiranjem informacij.
Motori¢ne teZave: Prizadeta je lahko fina in groba motori¢na
koordinacija.

Nevroloske razvojne motnje: IPA je povezana s stanji, kot so
ADHD, simptomi avtizma in intelektualne motnje (Mattson
in sod., 2019).

1.3.3 Vedenjski ucinki:

Tezave v socialnih ves¢inah: Posamezniki lahko tezko
vzpostavljajo in vzdrzujejo odnose.

Custvena disregulacija: Pove¢ano tveganje za razpolozenjske
motnje, anksioznost in tezave pri obvladovanju stresa.
Impulzivnost in tvegana vedenja: Mladostniki in odrasli
s FASD so v vec¢jem tveganju za rabo substanc, kriminalno
vedenje in brezposelnost (Brown in sod., 2020).

1.4 Mehanizmi teratogenosti

Alkohol prehaja skozi placento in moti razvoj ploda prek vec
mehanizmov:
Neposredna toksi¢nost: Alkohol ovira celicno delitev in dife-
renciacijo, kar povzroci strukturne in funkcionalne poskodbe
celicne mehanizacije.
Hipoksija: Alkohol zmanjsuje dotok kisika in hranil do ploda
z zozitvijo krvnih zil posteljice.
Epigenetske spremembe: IPA lahko spremeni izrazanje genoy,
kar vodi do dolgoroc¢nih razvojnih in vedenjskih sprememb.

Ti mehanizmi poudarjajo pomen popolne abstinence od alkohola

v vseh fazah nosecnosti, saj lahko tudi zgodnja in nizka izposta-
vljenost povzrodi trajne ucinke.
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1.5 Napacne predstave o alkoholu v nose¢nosti

1. »Majhne koli¢ine so varne.«
Raziskave kazejo, da lahko tudi nizke do zmerne koli¢ine alkohola
vplivajo na razvoj ploda, zlasti v kriti¢nih fazah (WHO, 2021).

2. »Raba alkohola pred zavedanjem nosecnosti ni Skodljiva.«
Alkohol, zauzit v zgodnjih tednih nosec¢nosti — pogosto Se pre-
den zenska ugotovi, da je noseca - lahko moti organogenezo
(nastajanje organov).

3. »Le popivanje povzro¢a FASD.«

Ceprav popivanje povecuje tveganje, je tudi stalna nizka do
zmerna raba alkohola lahko zelo skodljiva (Popova in sod., 2019).
Z obravnavo teh napacnih predstav lahko zdravstveni delavci
zagotavljajo jasnejSe smernice in odpravljajo skodljive mite.
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2. POGLAVJE:
SVETQVANJE
NOSECNICAM IN
BODOCIM OCETOM

Ucinkovita komunikacija in svetovanje sta klju¢nega pomena
za preprecevanje FASD. Zdravstveni delavci morajo opremiti
nosecnice, bodocCe ocCete in partnerje z znanjem o tveganjih rabe
alkohola med nosec¢nostjo ter ustvariti podporno in neobsojajoce
okolje. To poglavje ponuja smernice o preventivnih strategijah za
vklju€evanje starSev in premagovanju pogostih ovir do abstinence.

2.1 Kljuéna preventivna sporocila

Zdravstveni delavci igrajo klju¢no vlogo pri izobrazevanju nosec-
nic, bodocih oCetov in drugih skrbnikov o tveganjih prenatalne
izpostavljenosti alkoholu. Naslednja preventivna sporocila so
bistvena za zagotavljanje, da starsi razumejo pomen izogibanja
alkoholu med nosecnostjo:

1. »Ni varne koli€¢ine, ni varnega casa«:

Ni znane varne ravni rabe alkohola med nosecnostjo. Koli¢ina
alkohola, zauzita kadarkoli, lahko skoduje razvoju ploda. To velja
za vse vrste alkoholnih pija¢ - pivo, vino in Zzgane pijace (Centers
for Disease Control and Prevention, 2021).

2. »Nosecnost brez alkohola je najboljsa«:

Popolna abstinenca od alkohola je edini zagotovljen nacin za
preprecevanje FASD. Poudarite, da tudi majhne kolic¢ine ali ob-
¢asna raba lahko prinasata tveganja.

3. »Prej je bolje«:
Spodbujanje zensk, da prenehajo z rabo alkohola takoj, ko
nacrtujejo nosecnost ali jo potrdijo, je klju¢nega pomena. Kljub
temu prenehanje rabe alkohola v katerikoli fazi noseénosti lahko
zmanjsa tveganje.
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4. »Podpora je pomembna«:

Bodoci ocetje, partnerji in druzinski ¢lani igrajo pomembno vio-
go pri podpori odlocCitve matere, da se vzdrzi alkohola. Njihova
vkljucitev lahko ustvari podporno okolje za zdravo nosec¢nost
(May idr., 2018).

2.2 UCinkovite komunikacijske strategije

Da bi zagotovili, da so sporocila o rabi alkohola dobro sprejeta,
morajo zdravstveni delavci pristopiti k pogovorom z empatijo,
kulturno obcutljivostjo in poudarkom na opolnomoceniju.

1. Vzpostavite zaupanje in odnos
Uporabite odprta vprasanja in aktivno poslusanje, da razu-
mete prepricanja, okolis€ine in skrbi pacientov.
Izogibajte se obsojajo¢emu ali ocitajo¢emu jeziku, ki lahko
odvraca od odprtosti.

2. MI

Ml je na dokazih temeljec pristop k vedenjskim spremembam,

ki poudarja sodelovanje, avtonomijo in empatijo.

Uporabite reflektivno poslusanje in potrditve za raziskovanje

pacientove neodlo¢nosti glede abstinence. Na primer:
Reflektivna izjava: »Omenili ste, da vam raba alkoho-
la pomaga pri sprostitvi, vendar vas tudi skrbi zdravje
vasega otroka. Pogovorimo se o tem, kako lahko
oboje naslovimo.«

3. Prilagodite informacije posamezniku
Upostevajte kulturna prepri¢anja, socialno-ekonomske de-
javnike in jezikovne preference pri podajanju preventivnih
sporocil.



Uporabite vizualna gradiva, brosure in kulturno relevantne
materiale za krepitev izobrazevanja.

4. Zagotovite dosledne in na dokazih temeljec¢e nasvete

- Poudarite, da so ucinki alkohola nepredvidljivi in odvisni
od vec¢ dejavnikov, zato je popolna abstinenca najvarnejsa
moznost.
Neposredno naslovite zmotna prepri¢anja kot je pomen
zauzitja majhne koli¢ine vina za sprostitev med nosec¢nostjo.

2.3 Vklju€evanje bodocih ocetov in partnerjev

Bodoci ocetje in partnerji so klju¢ni zavezniki pri preprec¢evanju
FASD. Spodbujanje njihove aktivne vloge pomaga ustvariti
podporno okolje za nosecnico in zmanjsuje njen stres, kar lahko
izboljSa rezultate nosecnosti.

1. Izobrazevanje o njihovi viogi:
Delite informacije o tem, kako alkohol vpliva na razvoj ploda,
in poudarite koristi podpornega partnerja.
Spodbujajte partnerje, da postanejo zgled, na primer s tem,
da se tudi sami vzdrzijo alkohola med nosec¢nostjo.

2. Spodbujanje skupne odgovornosti:
Okuvirite abstinenco od alkohola kot skupno zavezo za otrokovo
zdravje, kar krepi obcutek timskega dela.

3. Naslavljanje ovir skupaj:
Pomagajte parom identificirati socialne ali okoljske izzive,
kot so dogodki, kjer se obi¢ajno uporablja alkohol, in razviti
strategije za premagovanje teh situacij.

2.4 Naslavljanje ovir za abstinenco

Nosecnice se lahko soocajo z razli¢nimi ovirami pri izogibanju
alkoholu. Zdravstveni delavci morajo te izzive prepoznati in na-

sloviti s socutjem.
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1. Druzbene in kulturne norme
V nekaterih kulturah je raba alkohola med nose&nostjo
normalizirana ali celo spodbujana. Te norme naslavljajte
spostljivo s predstavitvijo na dokazih temeljecih informacij
in upostevanjem kulturnih kontekstov.

2. Nenacrtovane nosecnosti
Veliko nosec¢nosti je nenacrtovanih, alkohol pa se lahko
uporablja, preden Zenska izve, da je noseca. Poudarite, da
lahko prenehanje rabe alkohola takoj, ko izve za nose¢nost,
Se vedno bistveno zmanjsa tveganje.

3. Mothe pri rabi substanc (npr. alkohola)
Zenske, ki se spopadajo z zasvojenostjo od alkohola, potre-
bujejo dodatno podporo, kot so napotitve k strokovnjakom
za zasvojenost ali v programe zdravljenja, ki so prilagojeni
nosecnicam.
VkljucCite neobsojajocCe razprave o moznostih zdravljenja in
poudarite, da iskanje pomoci koristi tako materi kot otroku.

4. Stigma in sram
Veliko zensk se boji obsojanja ali kaznovalnih ukrepov, ce
razkrijejo rabo alkohola med nosecnostjo. Ustvarite varno in
podporno okolje za spodbujanje odprte komunikacije.

2.5 Zagotavljanje prakti¢ne podpore

1. Vedenjske intervencije:
Ponudite strategije za spoprijemanje s situacijami, kjer bi
bil alkohol lahko skusnjava, kot so tehnike za obvladovanje
stresa ali alternativne sprostitvene dejavnosti.

2. Skupnostni viri:
Povezite druzine s programi, kot so prenatalni tecaji, podporne
skupine vrstnikov in socialne storitve.

3. Spremljanje in spodbuda:

Redno spremljajte napredek in pozitivho spodbujajte trud
za abstinenco od alkohola.
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4. Spodbujanje samozavesti:
Opolnomocite nosecnice s poudarjanjem njinovih modi in
sposobnosti, da zascitijo zdravje svojega otroka z informiranimi
odlocitvami.

2.6 Kulturna obcutljivost in vklju¢enost

Razli¢na kulturna prepri¢anja in prakse oblikujejo odnos do rabe
alkohola med nosecnostjo. Zdravstveni delavci morajo pri sve-
tovanju sprejeti kulturno kompetentne pristope:

1. Spoznajte kulturni kontekst:
Razumite kulturno ozadje nosecnice in njenega partnerja (bo-
docega oceta) in temu primerno prilagodite slog komunikacije.

2. Izogibajte se predpostavkam:

Vsi posamezniki znotraj dolo¢ene kulturne skupine ne delijo istih
prepri¢anj ali vedenj glede rabe alkohola. Nasvete prilagodite
posamezniku.

3. Sodelujte s skupnostnimi voditelji:

V nekaterih skupnostih lahko sodelovanje z zaupanja vrednimi
osebami, kot so stareSine ali verski voditelji, okrepi verodostojnost
preventivnih sporocil.
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5. POGLAVJE:
PRESEJANJE IN
DIAGNOZA

UcCinkovito presejanje in diagnoza sta klju¢na za prepoznavanje
nosecnic z vedjim tveganjem za rabo alkohola ter za odkrivanje
motenj FASD pri otrocih. To poglavje vkljuCuje najboljse prakse
za presejanje rabe alkohola med nosecnostjo in diagnosticne
kriterije za FASD, vklju¢no s FAS.

3.1 Presejanje rabe alkohola med nosec¢nostjo

Zgodnje prepoznavanje rabe alkohola med nose¢nostjo omogoca
zdravstvenim delavcem, da ukrepajo in preprecijo morebitno
Skodo za razvijajoci se plod. Presejanje naj bo rutinski del
prenatalne oskrbe za vse nosecnice ne glede na zaznano tveganje.

3.1.1 Zakaj je rutinsko presejanje potrebno

Normalizacija presejanja: Rutinsko presejanje zmanjsuje
stigmo in zagotavlja, da vse nosecnice, ne glede na njihovo
ozadje, prejmejo enako raven oskrbe.

PriloZnosti za zgodnje ukrepanje: Zgodnje odkrivanje rabe
alkohola omogoca zdravstvenim delavcem, da ponudijo
podporo in vire za zmanjsanje ali odpravo rabe alkohola med
nosecnostjo.
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3.1.2 Validirana presejalna orodja

Naslednja orodja temeljijo na dokazih in se pogosto uporabljajo
za presejanje rabe alkohola med nosecnostjo:

1. AUDIT-C:
Tridelna anketa, ki ocenjuje rabo alkohola.
Uporabna za prepoznavanje tveganih vedenj rabe.

2. T-ACE:
Stiri vprasanja, posebej zasnovana za nosecnice.
Osredotoca se na vzorce rabe alkohola in pomisleke glede
rabe.

3. TWEAK:
Ucinkovito za prepoznavanje skodljivih vzorcev rabe alkohola.

4. CAGE:

- Kratek presejalni vprasalnik s stirimi vprasaniji.
Primarno uporabljen v splosnih populacijah, vendar se lahko
prilagodi za prenatalno oskrbo.

3.1.3 Izvedba presejanja

Neobsojajo¢ pristop: Ustvarite varno in podporno okolje,
v katerem se pacienti pocutijo udobno pri razpravi o rabi
alkohola.

Zagotavljanje zaupnosti: Zagotovite pacientom, da bodo
njinovi odgovori ostali zaupni.

Odprta vprasanja: Uporabite vprasanja, kot je: »Lahko opi-
Sete svoje uzivanje alkohola pred nosecnostjo in med njo?«



3.1.4 Ukrepi po presejanju

1. Kratke intervencije:

Ce se ugotovi uzivanje alkohola, izvedite kratko intervencijo z
uporabo tehnik motivacijskega intervjuja za spodbujanje spre-
membe vedenja.

2. Napotitev k specialistom:

Za posameznike z odvisnostjo od alkohola izvedite napotitev k
strokovnjakom za zasvojenost, svetovalne storitve ali programe
rehabilitacije.

3. Spremljanje:
Redno spremljajte napredek in zagotovite stalno podporo skozi
celotno nosecnost.

3.2 Diagnostic¢ni kriteriji za FASD

Diagnoza FASD, Se posebej FAS, zahteva natanéno oceno mul-
tidisciplinarne ekipe, ki vkljuCuje pediatre, psihologe in druge
strokovnjake. Zgodnja diagnoza je klju¢na za povezovanje pri-
zadetih posameznikov z ustreznimi intervencijami in podporo.

3.2.1 Diagnostic¢ni kriteriji za fetalni alkoholni sindrom
(FAS)

Diagnoza FAS temelji na prisotnosti specifi¢nih telesnih, rastnih
in nevroloskih nepravilnosti (Hoyme idr., 2016):

1. Obrazna dismorfologija:
Gladek filtrum (brazda med nosom in zgornjo ustnico je
odsotna).
Tanka vermilijska meja (zgornja ustnica je nenavadno tanka).
Majhne oCesne reze (kratke horizontalne odprtine oci).

2. Zaostajanje v rasti:

Prenatalna ali postnatalna rastna zaostajanja, Kjer je visina
ali teza pod 10. percentilom.
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3. Oslabitve CZS:
Strukturne nepravilnosti (npr. nenavadno majhna velikost glave).
Funkcionalne oslabitve (npr. u¢ne tezave, slab spomin, tezave
S pozornostjo).
Nevroloske tezave, ki niso posledica drugih vzrokov.

3.2.2 Diagnoza drugih FASD stanj

1. pFAS:
Vklju€uje nekatere, vendar ne vse znacilnosti FAS.
Nevroloske oslabitve morajo biti prisotne.

2. ARND:

Znacilne so pomembne oslabitve CZS brez obraznih ali rastnih
nepravilnosti.

Sem spadajo tezave z uc¢enjem, spominom in vedenjem.

3. ARBD:
Fizicne nepravilnosti organov ali sistemov (npr. srca, ledvic),
neposredno povezane s prenatalno izpostavljenostjo alkoholu.

3.2.3 lzzivi pri diagnozi

Raznolikost klini¢ne slike : Simptomi FASD se moc¢no raz-
likujejo, kar otezuje diagnozo.

Pomanjkanje podatka o uporabi alkohola v anamnezi
matere: V nekaterih primerih morda ni dokumentirane ali
razkrite uporabe alkohola med nosec¢nostjo.

Prekrivanje z drugimi motnjami: Simptomi FASD se pogosto
prekrivajo z motnjami, kot so ADHD, avtizem ali intelektualne
motnje.

3.2.4 Vloga multidisciplinarnih ekip

Pristop ekipe je bistven za natancno diagnozo in celovito oskrbo.
Kljuéni strokovnjaki vklju¢ujejo:

Pediatre: Ocenjujejo vzorce rasti in telesne znacilnosti.
Nevropsihologe: Ocenjujejo kognitivne in vedenjske funkcije.
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Logopede: Naslavljajo komunikacijske primanjkljaje.
Socialne delavce: Povezujejo druzine z viri in storitvami v
skupnosti.

3.3 Potrditev prenatalne izpostavljenosti alkoholu

Dokumentiranje prenatalne izpostavljenosti alkoholu je klju¢nega
pomena za diagnozo FASD. Kadar neposredna potrditev matere
Nni mogoca, lahko zdravstveni delavci uporabijo:
- Zdravstvene zapise: Zapiske s prenatalnih obiskov, ki naka-
zujejo uzivanje alkohola.
Izjave sorodnikov: Informacije od druzinskih ¢lanov ali
skrbnikov.
Biomarkerji: Testiranje neonatalnega mekonija ali popkov-
ni¢ne krvi za dokaze o presnovkih alkohola.

3.4 Komuniciranje diagnoze

Pri posredovanju diagnoze FASD je klju¢nega pomena, da zdra-

vstveni delavci pristopijo k druzinam z empatijo in podporo:

1. Jasno podajanje informacij: Razlozite diagnozo in njene
posledice na preprost in razumljiv nacin.

2. Ponudite zagotovilo: Poudarite, da druzina ni sama in da so
na voljo viri za pomoc.

3. Razvijte nacrt oskrbe: Sodelujte z druzino pri oblikovanju
individualnega nacrta intervencije in podpore.
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4. POGLAVJE:
INTERVENCIJE IN
PODPORA

Intervencije pri motnjah FASD so osredotocCene na dva kljuc-
na cilja: preprecevanje prenatalne izpostavljenosti alkoholu in
podporo druzinam ter posameznikom, ki jin FASD prizadene. To
poglavje ponuja celovite smernice o strategijah prepreevanja,
zgodnjih intervencijah in stalnih podpornih sistemih za izboljSanje
rezultatov nosecnic in otrok s FASD.

4.1 Programi za preprecevanje in izobrazevanje

Preprecevanje je najucinkovitejsa strategija za odpravo FASD, saj
je stanje povsem preprecljivo. Celoviti programi izobrazevanja in
ozavescanja so klju¢nega pomena za Sirjenje zavesti in spodbu-
janje zdravih vedenj med pri¢akovanimi starsi.

4.1.1 Izobrazevanje na ravni skupnosti

1. Javne ozavescevalne kampanje:

- Uporabite mnozi¢ne medije, druzbena omrezja in skupnostne
dogodke za Sirjenje sporocila, da ni varne koli¢ine alkohola
med nosecnostjo.

Vkljucite kulturno ustrezna sporocila za naslavljanje specifi¢nih
druzbenih norm in prepri¢anj o uzivanju alkohola.
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2. Programi za Sole in mladino:
Izobrazujte mladostnike in mlade odrasle o tveganjih uzivanja
alkohola med nosecnostjo.
Spodbujajte zdravo odlo¢anje in odgovorno vedenje pri bo-
docih starsih.

3. Sodelovanje s skupnostnimi organizacijami:
Sodelujte z verskimi skupinami, zenskimi organizacijami
in programi za podporo pri zasvojenosti, da razsirite doseg
izobrazevalnih prizadevanj.

4.1.2 VKkljuCevanje v prenatalno oskrbo

1. Rutinsko presejanje:
Uvedite presejanje uzivanja alkohola kot standardni del vseh
prenatalnih obiskov, ne glede na prisotnost tvegan,.

2. Prilagojeno svetovanje:
Nudite individualizirane nasvete in vire glede na zgodovino uzi-
vanja alkohola ter pripravljenost na spremembe pri pacientu.

3. Prenatalni tecaji:
V prenatalne in starSevske tecaje vkljucite informacije o prepre-
¢evanju FASD.

4.1.3 Naslavljanje visoko rizi¢nih skupin

1. Zenske z motnjami zlorabe substanc:
Ponudite specializirane programe zdravljenja, ki se osredo-
tocajo na okrevanje od zasvojenosti med nosecnostjo.
Zagotovite dostop do storitev za dusSevno zdravje, podporo
pri nastanitvi in oskrbo otrok, da obravnavate temeljne izzive.

2. Marginalizirane populacije:

- Prilagodite programe preprecevanja specificnim potrebam
marginaliziranih skupin, kot so avtohtone skupnosti ali druzine
z nizkimi dohodki.
V programih sodelujte z voditelji skupnosti in kulturno kom-
petentnimi zdravstvenimi delavci.
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4.2 Zgodnje intervencije za otroke s FASD

Zgodnje prepoznavanje in intervencija lahko bistveno izboljsata
rezultate otrok s FASD. Multidisciplinaren pristop zagotavlja, da
so razvojne, vedenjske in izobrazevalne potrebe otroka ustrezno
obravnavane.

4.2.1 Razvojna podpora

1. Programi za zgodnje otrostvo:

- Vkljucite otroke v programe zgodnje intervencije, osredo-
to¢ene na govorno-jezikovno terapijo, delovno terapijo in
kognitivni razvoj.

Uporabljajte igre za u¢enje in strukturirane rutine za podporo
razvojnim mejnikom.

2. Usposabljanje starsev:
Naucite starSe strategij za obvladovanje vedenjskih izzivov
in spodbujanje pozitivhega razvoja.
Spodbujajte dosledne rutine, jasno komunikacijo in mirno,
podporno okolje.

4.2.2 lzobrazevalna podpora

1. IEP:
Sodelujte s Solami pri oblikovanju IEP-jev, prilagojenih spe-
cificnim potrebam otroka, kot so prilagoditve za tezave s
pozornostjo ali senzori¢no obc&utljivostjo.

2. Specializirane uc¢ne strategije:
Uporabljajte vizualne pripomocke, navodila po korakih in
pogoste odmore za podporo ucenju.
Spodbujajte poucevanje v majhnih skupinah ali individualno,
kadar je to mogoce.
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4.2.3 Vedenjske intervencije

1. Analiza vedenja:

Tehnike vedenjske analize lahko pomagajo nasloviti specificne
vedenjske izzive, kot so impulzivnost ali tezave s sledenjem
navodilom.

2. Usposabljanje socialnih vescin:
Naucite otroke ustreznega vedenja v odnosih z vrstniki in odra-
slimi prek igranja vlog in vodenih vaj.

4.3 Podpora za druzine

Druzine otrok s FASD se pogosto soocajo z edinstvenimi izzivi,
vkljuéno z vedenjskimi tezavami, u¢nimi tezavami in druzbeno
stigmo. Celovita podpora lahko zmanjsa stres in izboljSa rezultate
tako za otroka kot za druzino.

4.3.1 Svetovanje in podporne skupine

1. Druzinsko svetovanje:
Ponuja storitve za pomoc¢ druzinam pri soo¢anju s ¢ustvenimi
in prakti¢nimi izzivi vzgoje otroka s FASD.

2. Skupine za podporo starsev:
Povezite druzine s podpornimi skupinami, kjer lahko delijo izku-
Snje, nasvete in spodbudo.

4.3.2 Varstvo in razbremenitev
Zacasna pomoc¢ skrbnikom:
Omogocite dostop do storitev varstva in razbremenitve, ki star-

Sem in skrbnikom omogocgajo pocitek, medtem ko je njihov otrok
Vv varnem, podporno okolju.
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4.3.3 Financ¢na in pravna podpora

1. Dostop do socialnih ugodnosti:
Pomagajte druzinam pri pridobivanju drzavnih podpor, kot so
nadomestila za invalidnost ali Stipendije za izobrazevanje.

2. Zagovornistvo:
Podprite druzine pri zagovornistvu za otrokove potrebe v Solah,
zdravstvenih sistemih in skupnostnih programih.

4.4 Meddisciplinarno sodelovanje

Meddisciplinaren pristop zagotavlja, da otroci s FASD in njihove
druzine prejmejo celostno in usklajeno oskrbo.

4.4 Kljucni ¢lani ekipe

1. Zdravstveni delavci:
Pediatri, nevrologi in strokovnjaki za dusevno zdravje obravnavajo
medicinske in vedenjske potrebe.

2. Izobrazevalni strokovnjaki:
Ucitelji in Solski psihologi ustvarjajo u¢na okolja, prilagojena
izzivom otroka.

3. Socialni delavci:
Povezujejo druzine z viri skupnosti, kot so stanovanjska pomoc
ali programi za okrevanje odvisnosti.

4. Delovni in govorni terapevti:
Naslavljajo motori¢ne spretnosti, senzorno procesiranje in
komunikacijske izzive.



4.4.2 Koordinacija oskrbe

1. Upravljanje primerov:
Dolocite koordinatorja primera za usklajevanje storitev med
zdravstvom, izobrazevanjem in socialnimi sistemi.

2. Redni sestanki ekipe:
Spodbujajte stalno komunikacijo med ¢lani ekipe za zagotavljanje
kontinuitete oskrbe in obravnavanje spreminjajocih se potreb.

4.5 Dolgoro¢na podpora in zagovornistvo

FASD je zivljenjska motnja, zato posamezniki morda potrebujejo
stalno podporo tudi v odrasli dobi. Zdravstveni delavci lahko od-
igrajo klju¢no vlogo pri na¢rtovanju za prihodnost druzin.

4.5.1 Nacrtovanje prehoda

1. Prehod iz Sole v poklic:
Pomagajte mladostnikom s FASD pri prehodu iz Solanja v po-
klicno usposabljanje ali programe s podporo pri zaposlovanju.

2. Vescine za samostojno Zivljenje:
Naucite zivljenjskih vescin, kot so nac¢rtovanje proracuna, kuhanje
in samostojna skrb zase, da se pripravijo na vecjo neodvisnost.

4.5.2 Zagovornistvo storitev

1. Zagovornistvo politike:

Podprite vegje financiranje raziskav FASD, programov preprece-
vanja in podpornih storitev.

2. Ozavescanje skupnosti:

Delajte na zmanjSevanju stigme in povecanju razumevanja FASD
Z izobrazevalnimi pobudami v skupnosti.
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5. POGLAVJE:
ETICNA IN KULTURNA
RAZMISLJANJA

Zdravstveni delavci, ki delajo z nose¢nicami, oceti in druzinami, ki
jih prizadenejo motnje FASD, se soocajo z zahtevnimi eti¢nimi in
kulturnimi vprasaniji. To poglavje ponuja smernice za spodbujanje
informiranega odlocanja, zmanjsevanje stigme in zagotavljanje
kulturno obcutljive oskrbe, s Cimer se krepi zaupanje in izbolj$ajo
rezultati.

5.1 Spostovanje avtonomije in informirano odlo¢anje

Spostovanje avtonomije pri¢cakovanih starsev je temelj eti¢cne
oskrbe. Zdravstveni delavci morajo uravnoteziti potrebo po za-
gotavljanju na dokazih temeljecih informacij o uzivanju alkohola
med nosecnostjo z upostevanjem osebnih odlocgitev in kulturnih
prepricanj.

5.1.1 Nacela avtonomije

1. Opolnomocenje za informirane odlocitve:

- Zagotovite jasne, na dokazih temeljece informacije o tveganjih
uzivanja alkohola med nosecnostjo na neobsojajoc nadin.
Izogibajte se prisilnim metodam, ki bi lahko odtujile ali vzne-
mirile paciente.

2. Skupno odloc¢anje:
VkljucCite starSe v sodelovalen dialog za raziskovanje njihovih
skrbi, prepri¢anj in preferenc.
Razprave oblikujte kot priloznosti za skupno delo v korist
zdravja otroka.
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5.1.2 Strategije za ucinkovito komunikacijo

1. Izoglbanje obsojanju:
Uporabljajte socuten jezik, ki priznava izzive, hkrati pa pou-
darja podporo.
Zamenjajte stavke, kot je »Ne smete piti alkohola med no-
seCnostjok, z »Pogovorimo se o tem, kako lahko skupaj pod-
piramo zdravo nose¢nostx.

2. Prilagojeno sporocanje:
Preventivna sporocila prilagodite vrednotam, prioritetam in
kulturnemu kontekstu posameznika.

3.Zagotavljanje jasnosti:
Izogibajte se medicinskemu zargonu; uporabljajte preprost
in razumljiv jezik za razlago tveganj in priporocil.
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5.2 Obvladovanje stigme in zmanjSevanje sramu

Stigma, povezana z uzivanjem alkohola med nosenostjo, lahko
odvraca posameznike od iskanja oskrbe ali odkritosti glede svojih
veden|. Zdravstveni delavci morajo aktivno delovati za ustvarjanje
varnega in podpornega okolja.

5.2.1 Prepoznavanje sistemskih dejavnikov

1. Razumevanje ovir:

Priznajte vlogo sistemskih vprasanj, kot so revscina, omejen
dostop do zdravstvenega varstva in dusevne tezave, pri prispe-
vanju k uzivanju alkohola med nosecnostjo.

2. Spodbujanje celostnih resitev:

Naslovite Sirse dejavnike zdravja z zagotavljanjem povezav z viri,
kot so stanovanjska podpora, hrana in programi za okrevanje
odvisnosti.

5.2.2 Normalizacija pogovorov

1. Rutinsko presejanje:
Izvedite presejanje uzivanja alkohola kot standardni del pre-
natalne oskrbe za zmanjsSanje ob&utka osramocenosti.
Poudarite, da so razprave o alkoholu obicajen in rutinski del
zagotavljanja zdrave nosecnosti.

2. Odprti in iskreni dialog:

Spodbujajte paciente, da delijo svoje izkusnje brez strahu
pred obsojanjem ali kazenskimi posledicami.
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5.2.3 Izobrazevanje skupnosti

1. Doseg skupnosti:
Sodelujte z lokalnimi organizacijami za izobrazevanje skupnosti
o FASD in zmanjSevanje stigme, povezane z iskanjem pomoci.

2. Preoblikovanje pripovedi:

Spremenite javno percepcijo z obsojanja na razumevanje, tako
da poudarite sistemske in okoljske dejavnike, ki prispevajo k
uzivanju alkohola med nosecnostjo.

5.3 Zagotavljanje kulturno obcutljive oskrbe

Kulturna prepri¢anja in prakse pomembno vplivajo na odnos
do uzivanja alkohola, nosecnosti in zdravstvenega varstva.
Zdravstveni delavci morajo spostovati kulturne razlike in prila-
goditi svoje pristope potrebam razli¢nih populacij.

5.3.1 Razumevanje kulturnih kontekstov

1. Kulturna kompetenca:
Spoznajte kulturne norme in tradicije populacij, s katerimi
delate, da si pridobite zaupanje in ustvarite odnos.
Kadar je primerno, vkljucite kulturne svetovalce ali voditelje
skupnosti.

2. Individualizirana oskrba:
Priznajte, da je kulturna identiteta kompleksna in se med
posamezniki razlikuje. Izogibajte se stereotipom in predpo-
stavkam o prepri¢anjih ali vedenju.



5.3.2 Kulturno ustrezna komunikacija

1. Dostopnost jezika:

Zagotovite informacije v jeziku, ki ga pacienti najbolje razumejo, in
Nna ustrezni ravni pismenosti. Po potrebi uporabite profesionalne
tolmace.

2. Spostovanje prepric¢an;j:

Priznajte in potrdite kulturna prepri¢anja, hkrati pa ponudite
na dokazih temeljeCe smernice. Na primer, ¢e kulturna tradicija
vklju€uje uzivanje alkohola, predlagajte brezalkoholne alternative,
ki omogocajo ohranitev prakse brez tveganja.

5.3.3 Sodelovanje s skupnostnimi voditelji

1. Vzpostavljanje partnerstev:

Sodelujte z zaupanja vrednimi voditelji skupnosti, kot so staresine,
verske osebnosti ali lokalni zagovorniki, za promocijo sporocil o
preprecevanju FASD.

2. Sooblikovanje programov:
Vkljucite ¢lane skupnosti v razvoj preventivnih in intervencijskih
programoyv, da zagotovite kulturno ustreznost in sprejemljivost.

5.4 Eti¢ni izzivi pri poroc¢anju in intervencijah
Zdravstveni delavci se lahko soocajo z eti¢nimi dilemami pri
obravnavi prenatalnega uzivanja alkohola, zlasti v kontekstih, kjer
veljajo zakoni o obveznem porocanju. Uravnotezenje pravic in
potreb matere z dobrobitjo nerojenega otroka zahteva previdno
krmarjenje.
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5.4.1 UravnotezZenje zaupnosti in zahtev porocanja

1. Razumevanje pravnih obveznosti:
Seznanite se z lokalnimi zakoni o obveznem porocanju o uzivanju
substanc med nosec¢nostjo.

2. Zmanjsevanje skode:

Izogibajte se kaznovalnim pristopom, ki bi lahko odvrnili nosecnice
od iskanja oskrbe. Osredotocite se na povezovanje pacientov s
podporno pomodgjo.

5.4.2 Eticno odlocanje

1. Neskodovanje:
Dajte prednost intervencijam, ki ¢im bolj zmanjsajo Skodo tako
za mater kot za otroka.

2. Enakost:

Poskrbite, da intervencije ne bodo nesorazmerno vplivale na
marginalizirane populacije. Zagovarjajte politike in prakse, Ki
obravnavajo sistemske neenakosti.

5.5 Spodbujanje enakosti v oskrbi

Zagotavljanje pravi¢nega dostopa do preprecevanja FASD in
obravnave zahteva naslavljanje razlik v zagotavljanju zdravstvene
oskrbe in druzbenih determinantah zdravja.

5.5.1 Izboljsanje dostopa do oskrbe

1. Odpravljanje ovir:

Zagovarjajte dostopne prenatalne oskrbe, vklju¢no s podporo pri
prevozu, prilagodljivim urnikom in znizanimi stroski za paciente
Z nizkimi dohodki.

2. Siritev storitev:

Razvijajte skupnostne programe, ki ponujajo preprec¢evanje
FASD in podporne storitve na obmodjih s slabsSo dostopnostjo.

40



5.5.2 Zagovornistvo za spremembe politike

1. Financiranje preventivnih programov:
Podprite povecanje financiranja izobrazevanja o FASD, presejanja
in zgodnjih intervencijskih storitev.

2. Sistemske reforme:

Zagovarjajte zdravstvene politike, ki dajejo prednost zdravljenju
odvisnosti pred kaznovalnimi ukrepi za nosecnice.
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ZAKLJUCEK

Motnje FASD so resen javnozdravstveni problem, saj so povsem
preprecljive, vendar imajo daljnosezne in vsezivljenjske posledice
za posameznike, druzine in skupnosti. Zdravstveni delavci imajo
klju¢no in mocno vilogo pri preprec¢evanju FASD in podpori priza-
detim. S so¢utnim svetovanjem, rutinskim presejanjem, zgodnjo
diagnozo in celovitimi intervencijami lahko zdravstveni delavci
bistveno izboljsajo rezultate.

Informacije v tem priro¢niku poudarjajo pomen vecplastnega
pristopa k preprecevanju in obravnavi FASD, vklju¢no z naslednjimi
kljuénimi poudarki:

Preprecevanje FASD
Izobrazevanje in ozavescanje: Izobrazevanje nosecnic, ocetov
in skupnosti o tveganjih prenatalne izpostavljenosti alkoholu
je temelj preprecevanja. S posredovanjem na dokazih teme-
ljecih, kulturno obc&utljivih sporocil lahko zdravstveni delavci
opolnomocijo posameznike za sprejemanje informiranih
odlocitev.
Celovite preventivne strategije: Naslavljanje socialnih de-
terminant zdravja, kot so dostop do storitev za zdravljenje
odvisnosti, dusevno zdravje in prenatalna oskrba, je klju¢no
za zmanjsSanje uzivanja alkohola med nosec¢nostjo, zlasti v
visoko rizi¢nih populacijah.
Vloga partnerjev in druzin: Vkljuc¢evanje partnerjev, druzin in
skupnosti ustvarja podporno okolje, ki spodbuja abstinenco
od alkohola med nosecnostjo.

Podpora posameznikom in druzinam, prizadetim s FASD

Zgodnje intervencije so klju¢ne: Pravocasna diagnoza in
intervencija lahko bistveno ublazita izzive, s katerimi se soo-
Cajo otroci s FASD, ter izboljsata kakovost njinovega Zivljenja
in razvojne rezultate.
Druzinsko usmerjena oskrba: Podpora druzinam z izobra-
Zevanjem, svetovanjem in dostopom do virov jim pomaga pri
soocanju s kompleksnostjo vzgoje otroka s FASD ter spodbuja
odpornost in dobro pocutje.

42



Meddisciplinarno sodelovanje: Uc¢inkovita obravnava FASD
zahteva usklajen pristop, ki vkljuCuje zdravstvene delavce,
ucitelje, socialne delavce in skupnostne organizacije.

Eti¢na in kulturna razmisljanja

Neobsojajo¢a oskrba: ZmanjSevanje stigme in ustvarjanje
varnega prostora za odprto komunikacijo zagotavljata, da
se nosecnice pocutijo podprte, namesto obsojane, in jih
spodbuja k iskanju pomoci in virov.

Kulturna kompetenca: Spostovanje kulturnih razlik in prila-
gajanje intervencij izboljSuje zaupanje in ucinkovitost, zlasti
pri raznolikih in zapostavljenih skupinah.

Zagovornistvo za enakost: Zdravstveni delavci morajo zago-
varjati sistemske spremembe, ki spodbujajo pravi¢en dostop
do preprecevanja in oskrbe FASD ter obravnavajo neenakosti
v zdravstvenem sistemu in druzbi.

Preprecevanje in obravnava FASD zahtevata skupno zavezanost
zdravstvenih delavcey, oblikovalcev politik in skupnosti. Z izbolj-
Sanjem razumevanja, spodbujanjem preventivhega vedenja in
zagotavljanjem socutne, na dokazih temeljeCe oskrbe lahko
stremimo k prihodnosti, kjer ima vsak otrok priloznost za zdravo
in uspesno zivljenje brez omejiteyv, Ki jih povzroa prenatalna
izpostavljenost alkoholu.

Naj ta priro¢nik sluzi kot vir in vodnik za zdravstvene delavce, da

nadaljujejo svoje klju¢no delo pri obravnavi FASD ter spodbujanju
zdravih nosecnosti in odpornih druzin.
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