En svensk 6versattning och sammanfattning av

Fetal Alcohol Syndrome

- A Guide for Families and Communities
av professor Ann. P. Streissguth

University of Washington,
Fetal Alcohol and Drug Unit,
Seattle.







Innehall

Terminologi 4
Skador av alkohol 4
Diagnos 4
Ansiktsdrag och andra yttre tecken 4
Sju vanliga myter om FASD 5
Teratogener 5
Risk och prognos 6
Primadra och sekundara skador 6
Att forebygga sekundara skador 7
Vanliga sekundéra problem 7
Faktorer som minskar risken fér sekundara problem.....7
Kognitiva (forstandsmassiga) svarigheter — och deras foljder.............. 8
Psykosociala problem kopplade till FAS/FAE 8
Smabarnsaren 0-5 a3 8
Yngre skoldlder 6-11 ar 8
Ungdomstiden 12-17 ar 9
Akademisk niva 9
Vuxen aldern 18 ar + 9
Rekommendationer 9
Smabarnstiden 0-5 ar 10
Yngre skoldldern 6-11 ar 10
Ungdomstiden 12-17 ar 10
Vuxen dldern 18 ar + 10
Typiska beteenden i olika dldrar M
Smabarnstiden N
Forskoledldern 1
Skolaldern 13
Tonaren 14
Vuxenaldern 15




Fetal Alcohol Syndrome

— A Guide for Families and Communities
av Ann Streissguth, Paul H. Brookes Publisbing co Baltimore, Maryland, 1997
i svensk sammanfattning av Katarina Wittgard

Doktor Ann P Streissguth ir professor i klinisk psykologi med beteendet hos indi-
vider med fosterskador som specialitet. Hon ir pensionerad frin institutionen for
psykiatri- och beteendevetenskap vid University of Washington School of Medicine
i Seattle, USA, och har 6ver 40 ars erfarenhet fran sitt arbete med patienter med
fetala alkoholskador samt med deras familjer och omgivning.

Vid Institutionen for fetala alkohol- och drogskador har man undersékt manga
typer av paverkan pa fostret som har betydelse for barnets fortsatta utveckling. For-
utom alkohol har man studerat effekterna av tobak, kokain, aspirin, rodahundvirus
med flera teratogener. Teratologi dr liran om dmnen och tillstdnd som kan skada
fostret. Totalt har Ann Streissguth publicerat 6ver 200 vetenskapliga arbeten, flera
bocker och ett utbildningsprogram om alkohol och graviditet.

For sitt arbete att kartligga och forebygga alkoholrelaterade fosterskador har Ann
Streissguth mottagit ett stort antal priser och utmirkelser genom aren. Bland annat
kan nimnas det internationella Jellenik priset som hon fick 1985, tillsammans med
doktor Paul Lemoine frin Frankrike. Lemoine var en av dem som namngav fetalt
alkoholsynrom. Ar 2000 hedrades Ann Streissguth och sju andra framstiende kvin-
nor av staten New York med en poster med titeln; An Extra-Ordinary Century of
Women.

I boken Fetal Alcohol Syndrome — A Guide for Families and Communities beskriver
Ann Streissguth den chock hon upplevde da hon f6r forsta gingen insdg vilka ska-
dor alkohol kan orsaka. Det var 1973 och forskare hade just gjort upptickeen att
barnen till ett antal modrar med alkoholproblem hade mirkliga likheter i sitt bete-
ende. Streissguth beslutade sig for att dgna tio ar av sin yrkesverksamhet at denna
problematik. D4 hon skriver boken har ver tjugo ar gétt.

Boken ir indelad i 14 kapitel och behandlar alkoholskador ur en mingd olika per-
spektiv. Ett antal fallbeskrivningar fran Ann Streissguths egen praktik kompletterar
det vetenskapliga materialet, liksom bilder pé personer med alkoholskador. Boken
finns inte i svensk oversittning. Fotnoterna hinvisar till sidor i originalboken' dir
inget annat anges.

! Fetal Alcohol Syndrome — A Guide for Families and Communities av Ann Streissguth, Paul H. Brookes
Publisbing co Baltimore, Maryland, 1997



Terminologi

Férutom FAS anvindes fram till omkring ar 2004 4ven beteckningen fetala alkohol-
effekter, FAE, for de fall dir inte alla kriterier f6r FAS var uppfyllda.? Sedan dess
har terminologin 4ndrats och man talar i dag om Fetal Alcohol Spectrum Disorders
(fetala alkoholspektrumstérningar), FASD, som innefattar FAS och alla andra for-
mer av fosterskador orsakade av alkohol. FASD ir alltsd en paraplybeteckning och
anvinds i den fortsatta texten.

Skador av alkohol

En stor mingd vetenskaplig litteratur, inklusive studier av férsoksdjur, fallstudier av
barn till alkoholiserade médrar och noga kontrollerade epidemiologiska studier pa
stora material, har bevisat att det finns typiska skadeeffekter, vilka kan kopplas till
exponering for alkohol.?

Trots flera decennier av forskning 4r det fortfarande svart for familjer till barn med
alkoholrelaterade fosterskador att hitta likare med specialistkompetens och kunskap
pa omradet. En diagnostisk beddmning ir en forutsittning for forstaelse och be-
handling av varje medicinskt tillstind. En riktig diagnos hjilper familjen att ha ritt
stillda férvintningar, att kunna planera och skapa nitverk for stéd och strukeur?.

I motsats till manga andra fosterskador som uppticks vid forlossningen och ofta kan
behandlas kirurgiske, forbises ofta alkoholrelaterade skador. Barnen forefaller ofta
timligen fysiskt “normala”, vilket forsvarar for dem act fa hjilp.

Diagnos

Som tidigare nimnts ingir den medicinska diagnosen FAS i paraplybeteckningen
FASD. Endast en mindre del av alla med FASD uppfyller kriterierna for FAS. Diag-
nosen kan endast stillas pa kliniska fynd. Det finns idag inga laboratorieprov eller
andra metoder att testa om en person skadats av alkohol under fostertiden. Med
andra ord 4r diagnosen beroende av den kliniska erfarenheten hos diagnostikern.
Féljande kinnetecken ir kriterier for att stilla den medicinska diagnosen FAS:

* Tillvixthimning
* Symtom fran centrala nervsystemet

* Specifika missbildningar och ansiktsférindringar®

Ansiktsdrag och andra yttre tecken

Ansiktet har blivit ett kinnemirke fér FAS. Det ir inte bara enskilda drag som ir
typiska utan dven proportionerna. Avstindet mellan 6gonen liksom mellan ndsan
och munnen ir till exempel férhallandevis lingt.®

Skelettférindringar dr vanligt hos barn med FAS, sirskilt mindre missbildningar av
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hinder, fingrar, armar och tir. Férindringar i linjeménstret i handflatan 4r ocksd
vanligt.”

Da barn med FAS kommer i puberteten kommer ofta en oproportionerlig och plots-
lig viktokning. Ansiktet forindras ocksa och blir mindre karakteristiskt. I vuxen
dlder blir de ofta kortvuxna och overvikt kan férekomma®.

Det stora flertalet barn med FASD har inga typiska fysiska kinnetecken och uppfyl-
ler inte kriterierna for diagnosen FAS!

Sju vanliga myter om FASD
Alla med FASD ir mentalt retarderade (utvecklingsstérda) —FEL

Beteendestorningar ir resultat av dalig fostran/miljo — FEL

Att medge att barn med FASD har hjirnskador ir att ge upp — FEL
FASD vixer bort med tiden — FEL

Diagnosen FASD himmar barnens utveckling — FEL

Diagnos ir meningslost eftersom ingen “riktig” behandling finns — FEL

NN AR b

Personer med FASD ir omotiverade och oansvariga — FEL’

Ursprungligen trodde man att FASD forsvinner nir barnen vixer upp vilket defini-
tivt inte ir fallet. Aven om de yttre dragen oftast forsvinner ir skadorna pa centrala
nervsystemet bestdende. En indikation for paverkan pa centrala nervsystemet ir
huvudomfanget. Storleken pa huvudet styrs av hjarnans tillvixt. Mikrocefali (litet
huvud) kan orsakas av alkohol under fostertiden och ses ofta hos barn med FASD,
men det ir ingen nddvindighet for diagnosen. Vissa barn f6ds med normalt huvud-
omfing men stannar sedan upp i tillvixt och kan dirfor ha mikrocefali efter 8—12
ménader."

Teratogener

Teratogener 4r substanser eller tillstind som st6r den normala fosterutvecklingen
och orsakar skador. Teratologi etablerades som vetenskap pa 70-talet och ir framfor
allt grundad pa forskning pa forsoksdjur.

Huvudsakligen fyra saker kan drabba ett foster som exponeras f6r en teratogen; dod,
missbildning, tillvixthimning och funktionsnedsittning. Alla teratogener kan inte
orsaka samtliga skador, alkohol kan dock géra det. Det finns ett starkt samband
mellan mingden av teratogen och omfattningen av den skada den orsakar. Aven
tidpunkten for exponeringen och sittet det sker p4, till exempel dryckesmonstret da
det giller alkohol, har betydelse f6r skadornas utbredning och svarighetsgrad.

Exempelvis orsakar exponering for en teratogen under embryots tidiga utveckling
fysiska missbildningar, medan exponering under den senare delen av graviditeten
paverkar barnets storlek. Likasa ger kraftigt "festdrickande”, dven om det endast
dr da och da, annorlunda skador 4n vad som ges av littare, men mera regelbundet,

drickande.

7. 25
#27
»121, 122
30



Fosterhjirnan paverkas av alkohol under hela graviditeten'. For att fysiska skador
ska uppsta krivs storre doser. Beteendestérningar kan med andra ord framtrida trots
att inga som helst fysiska skador kunnat konstateras."

Risk och prognos

Prognosen for barn med FASD ir nedsldende. Dock har man genom studier kunnat
konstatera att barn som placeras i foster- eller adoptivhem tidigt, helst fore 6 ména-
ders élder, har mindre psykosociala problem under uppvixten. Stabila och trygga
uppvixtforhillanden dr den viktigaste faktorn for att begrinsa konsekvenserna av
skadorna."

Man har funnit att kvinnor som missbrukat linge loper storre risk att foda barn
med FASD, jimfort med kvinnor som ir i borjan av ett missbruk. Det yngsta barnet
i en syskonskara loper alltsd storre risk att skadas, dven om moderns konsumtion
varit oforindrad under alla graviditeter. En uppskattning av befintliga data anger

att mellan 25% och 45% av kroniskt alkoholiserade modrar féder barn med fulle
utvecklat FAS."

Aven kvinnor som endast dricker i sociala sammanhang lper en 6kad risk att fa
missfall, d6dfédda eller prematura barn, samt barn med undervike eller avvikande
lingd eller huvudomfang.”

Primara och sekundara skador

Individer med FASD uppvisar tvd typer av funktionsnedsittningar, primira och
sekundira. De primira funktionsnedsittningarna dr direkt orsakade av skadorna
barnet r fott med. De speglar de symtom frdn centrala nervsystemet som diagnosen
innefattar. De sekundira funktionsnedsittningarna ir inte direkt orsakade av de
medfédda skadorna och de kan dirmed f6rebyggas, eller forbittras genom storre
forstaelse frin omgivningen och ritt hjilpatgirder. Exempelvis dr problem med al-
kohol och droger en sekundir foljd av de medfddda skadorna som helt eller delvis
kan forebyggas.

De flesta forstar vad "hjirnskador” innebir, i varje fall sa linge det giller skador som
uppstatt efter fodelsen. Medfodda hjiarnskador ar mer gitfulla. Symtomen vid f6-
delsen kan dessutom vara si subtila att de inte kdnns igen, eller inte kan skiljas frin
symtom pa till exempel en svar forlossning eller annat. Eftersom man vid medfédda
skador inte kan jimfora hur barnet fungerade fore respektive efter skadan, har min-
niskor ofta svért att forsta de svarigheter som FASD medf6r. Detta faktum bidrar
till ate forvirra de sekundira skadorna.'®

Hos barn med alkoholskador har man kunnat konstatera att deras férméga att sorte-
ra bort ovidkommande stimuli utifrin ir begrinsad. Detta gor till exempel att bar-
nen ir onormalt kinsliga for ljud och ljus under somnen, vilket ir ett av de tidigaste
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tecknen pa skador pa centrala nervsystemet som kan ses hos spiadbarn'.
Hjirnskador relaterade till FAS hos minniskor har studerats genom bland annat
obduktioner och olika typer av réntgen, vilka kunnat avsléja avvikelser och miss-
bildningar i hjarnans struktur. Trots omfattande djurstudier av alkoholens paverkan
pa hjirnan, ir studierna av alkoholeffekterna pa den minskliga hjiarnan dnnu (1997)
bara i begynnelsen.'®

Utvecklingsstorning (IQ under 70) har aldrig varit ett diagnoskriterium f6r FAS.
Aven om en del barn med FASD har en utvecklingsstorning si har évervigande
delen av dem inte det.”” Detta faktum i sig orsakar problem eftersom omgivningen
endast uppfattar beteendestérningarna och inte sitter dem i samband med en hjirn-
skada. En person som ir till synes "normal” férvintas dven bete sig normalt. Funk-
tionsnedsittningen ir alltsa dold.

Att forebygga sekundéra skador

Generellt sett dr risken for sekundira svarigheter stérre f6r personer som inte har
fullt utvecklat FAS. De barn som inte har fullt utvecklat alkoholsyndrom och inte
ar utvecklingsstorda, har alltsd de storsta problemen.

Vanliga sekundéra problem
* Psykiska hilsoproblem
* Avbruten skolgang
* Klammeri med rittvisan
* Omhindertagande

e Sexuella avvikelser

¢ Alkohol och andra drogproblem?*’

Faktorer som minskar risken for sekundara problem
* En stabil och vilfungerande familj
* Att inte byta familj flera ginger
e Att inte utsittas for vald
* Adekvata stodétgirder

* Diagnos fore 6 ars dlder

Ovanstiende skyddsfaktorer ger klara signaler till familjer, socialférvaltningar, med
flera, om nédvindiga insatser for att forebygga och hantera de férédande sekundira
svarigheterna.

Ur ett livstidsperspektiv bidrar en tidig diagnos till mer sjilvstindigt liv i vuxen al-
der. Att kinna till diagnosen och forstd omfattningen och inneborden av funktions-
nedsittningen hjilper familjen och samhillet att fa det stod de behover i tid, s att
sekundira problem kan férebyggas.?!

785
18. 97
19. 105

20109, 110

21. 111



I en stor studie! pd 415 patienter med FASD?* i alla dldrar fann man att:
* 94% hade psykiska problem
* 45% hade avvikande sexuellt beteende
* 43% hade avbruten skolging

* 42% hade problem med rittvisan

Det ir viktigt att inte dvergeneralisera, men siffrorna ger anda en kort glimt av dessa
personers liv mellan 1973 och 1993 och en fingervisning om vilka samhillsinsatser
som behovs.

Tidigare identifiering och storre forstaelse for behoven hos barn med FASD resulte-
rar i 6kad livskvalitet for alla inblandade.?

Kognitiva (forstandsmassiga) svarigheter - och deras foljder

* Diligt omdome — blir litt brottsoffer

* Uppmirksamhetsstorningar — har svirt att fokusera, ar lictstord

* Aritmetiska (rikne-) svirigheter — har svért att hantera pengar

* Nedsatt minneskapacitet — har svart att lira av misstag

* Svarigheter med abstrakt tinkande — har svért att forsta konsekvenser

* Problem med tids- och rumsuppfattning — har svart att bedéma avstand

* Impulsstyrdhet — har dilig stresstalighet*

Psykosociala problem kopplade till FAS/FAE

Vissa typiska psykosociala svarigheter dr kopplade till FASD. Hir foljer en samman-
stillning av sadana problem i olika dldersgrupper.

Smabarnsaren 0-5 ar
* Dalig tillvinjningsformaga
* Sémnrubbningar
* Svag sugformaga
* Dailig viktokning,.
* Forseningar med att ga, tala och bli torr
¢ Okad avledbarhet, hyperaktivitet
* Svarighet att folja anvisningar och klara forindringar

* Littretlighet, raseriutbrott, olydnad

Yngre skolalder 6-11 ar
e Littleddhet

* Svarighet att forutse/forsta konsekvenser

?> Understanding the Occurence of Secondary Disabilities in Clients with Fetal Alcohol Syndrome and Fetal
Alcohol Effects, Final Report August 1996. Ann. P Streissguth, Ph.D. Professor, Director, Fetal Alcohol and
Drug Unit University of Washington Scool of Medicine
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* Har viss kapacitet men inte tillricklig skicklighet

* Oldmpligt sexualbeteende

* Kan ¢j skilja fantasi fran verklighet

* Raseri, logner, stold, olydnad och bristande “respekt” for aukroriteter
* Forsenad utveckling (fysisk och forstandsmissig)

* Hyperaktivitet

* Minnessvérigheter

* Impulsivitet

* Dilig forstaelse av signaler och sociala spelregler

Ungdomstiden 12-17 ar
* Logn, stold, vandalism, kriminalitet
* Bristande logisk formaga
* Egocentricitet
* Interaktionsproblem
* Bristande empatiforméiga
* Impulsivitet
* Aggressivitet
* Oforutsigbarhet
* Ligt sjilvfortroende

* Dalig motivation

Akademisk niva
* Bristfilliga lds- skriv- och riknekunskaper i férhallande till IQ
* Depressioner och sjilvmordstankar
* Missbruk av alkohol och andra droger
* Avvikande sexualbeteende, graviditet och faderskap

* Utstraftning frin behandlingsatgirder

Vuxen aldern 18 ar +
* Dilig forstaelse for stillda forvintningar
* Ekonomiska svarigheter
* Depression och sjalvmordstankar
* Graviditet och faderskap

* Blir ofta socialt, ekonomiskt och sexuellt utnyttjade och har olimpligt
beteende i dessa avseenden

¢ Okade krav och 6kat missnéje frin omgivningen
* Social isolering

* Oférutsigbart och impulsivt beteende

Rekommendationer

Genom att sdtta in olika dtgirder kan psykosociala problem undvikas eller minskas.
Nedan féljer rekommendationer for olika aldersgrupper.



Smabarnstiden 0-5 ar
* Tidig identifikation
* Stora forildrainsatser
* Utbildning f6r forildrarna om fysiska och psykosociala behov
* Noggrann kontroll av fysisk utveckling och hilsa
* Trygga strukturerade hemférhillande
* Stod till fordldrarna i form av daghemsplats, avlastningsfamilj etcetera

* Anpassad miljé med enkla tydliga regler, struktur och fa stimuli

Yngre skoldldern 6-11 ar
* Stabil, strukturerad hemmiljo
* Limplig anpassad undervisning och trining infor vardagsuppgifter
* Realistiska forvintningar
* Stéd- och avlastningsfamilj
* Psykologisk och annan bedémning
* Raka, konkreta och forutsigbara konsekvenser
* St6d till familjen vid kontakt med skola, sjukvard, familjevard etcetera
* Psykologhjilp

o Strukturerade fritidsaktiviteter

Ungdomstiden 12-17 ar
* Undervisning om sexualitet, preventivmedel etcetera
* Planering inf6r vuxenlivet — ekonomi, yrkestrining etcetera
* Avlastningsvérd, stodgrupper for familjer
* Trygghet, strukturerad miljo
* Fokusering pa forméga till daglig livsforing i stillet for pa akademiska kunskaper
* Uppmuntran att vilja ritt i olika valsituationer
¢ Okat ansvarstagande
* Strukturerad fritid

o Okart stod till familjen

Vuxen aldern 18 ar +
* God man eller liknande
* Stod i boende
* Hjilp i det egna hemmet, stédperson
* Yrkesvigledning.
* Medicinsk vard och forstaelse
* Insikt och kunskap om den egna formégan och grinserna for den

* Uppmuntran och hjilp till 6kat sjilvfortroende®

»-125, 126
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Typiska beteenden i olika aldrar

Mainga beteenden, sirdrag och egenskaper dr karaktiristiska for personer med
FASD men alla individer uppfyller inte samtliga av dem, vilket 4r viktigt att notera.
Varje individ med FASD har sin egen personlighet och sitt eget temperament och 4r
unik, dven om alla, som ett resultat av hjarnskadan, har ménga gemensamma karak-
tarsdrag.’

Smabarnstiden

Under smébarnstiden kan barn i riskzonen identifieras och man kan da forsikra sig
om att de ir i en fysiskt trygg miljé, med vardare som tillgodoser deras behov.
Férutom diagnoskriterierna férekommer vissa hilsoproblem oftare hos barn med
FASD i4n hos andra barn. Det giller exempelvis hjirtproblem och missbildningar — i
synnerhet lipp- och gomspalt — hoftledsfel och skolios samt hyper-/hypotonis (for
hég/lag muskelspanning), syn- och hérselproblem, 6roninflammation och lungin-
flammation.

Tillstand som associeras med FASD, sirskilt under sméabarnsperioden, 4r darrningar,
littretlighet, balansrubbningar, somnrubbningar, svag sugférméga, dalig viktokning.
Detta kan vara tecken pa omognad eller bristande utveckling av centrala nervsyste-
met. Upptickten av sidana tecken kan vara anledning till 6kad uppmirksamhet.””

Dilig tillvinjningsforméga 4r en av de tidigaste indikationerna pé stérningar i centrala
nervsystemet. Stérningarna kan vara kopplade till exponering f6r alkohol, men kan
ocksé ha andra orsaker. Dalig tillvinjningsformaga gor barnet sarbart for en allt fr
stimulansrik miljo eftersom det har svérigheter att sortera bort ovisentliga intryck.
Barnens 6mtaliga centrala nervsystem behover dirfor skyddas fran allt for manga
intryck for att inte bli 6verstimulerat.

Di barn med storningar i centrala nervsystemet blir 6verstimulerade kan de reagera
med att rycka till, rysa, grata, eller bli upprorda. De kanske vinder bort ansiktet,
drar undan huvudet, rynkar 6gonbrynen eller nisan. Om stimuleringen fortsitter,
okar upprérdheten. Genom att observera och lira sig barnets uttryckssitt kan man
anpassa stimulansen efter det enskilda barnet och undvika dverstimulering. Omsesi-
digheten i denna interaktion mellan den vuxne och barnet ir sirskilt viktig for dessa
omtiliga barn.*®

Man ir i allmédnhet angeligen att omge barn med en mingd stimulerande syn- och
ljudintryck i syfte att férbéttra deras utveckling. For barn med misstinkt FASD ir
det tvirtom nédvindigt med en lugn och harmonisk miljé utan f6r mycket stérande
intryck. Omgivningen bor vara férutsigbar och lugnande, inte 6vervildigande.”

Forskolealdern

Forskolearen kallas ofta for the golden age tor barn med FASD. Under dessa utveck-
las minga barn 6ver forvintan. Man vill da girna tro att allt kommer att bli bra nir
de till sist blir stora.

Barn som kommit till bra hem, efter att tidigare ha blivit utnyttjade och forsum-
made, utvecklas ofta vil di deras behov av niring, trygghet och kirlek blir tillgodo-
sedda. Det kan litt férleda fordldrarna att tro att problemen ir pa vig att férsvinna.
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Alla framsteg 4r naturligtvis positiva, liksom alla tecken pa kinslomissigt vilméen-
de och férméga att interagera. Ett rdd 4r dock att fortsitta att vara uppmirksam pa
barnets beteende och tinka igenom vilka insatser och vilken planering for framtiden
som dr limplig.

En del barn med FASD ir okontrollerbara redan i forskoledldern. I dessa fall 4r
naturligtvis professionell hjilp nédvindig. Valdsbeteende, mot sig sjilv eller andra,
brinder, utpriglad hyperaktivitet och annat kraftigt avvikande beteende ér signaler
for att soka hjilp.

Sprakférsening, motoriska stérningar, tydlig utvecklingstérsening, onormala sexu-
ella beteenden ir ocksa signaler for att soka professionell hjilp. Ingen forilder som
soker hjilp for denna typ av problem ska lata sig néjas utan att ocksa fa en bedom-
ning av om det kan ha férekommit alkoholexponering under fostertiden!

Tidiga atgardsprogram, stod i vardagen eller andra insatser maste anpassas vil.
Forskoleverksamhet som uppmuntrar och trinar praktiska firdigheter, social inter-
aktion, goda vanor i lugn, vilanpassad och forutsigbar miljo 4r limpligt. Montesso-
riskolor eller Waldorfskolor® kan vara bra, men pedagogiken ir inte det viktigaste
utan hur vil den praktiska vardagen fungerar.

Emotionell och social utveckling och forbittrad kommunikationsférméga idr viktiga
omraden dven i denna alder. Liksom att de vuxna fortsitter att lyssna till barnets
icke-verbala kommunikation, dven sedan de fatt ett eget sprak. Forildrar och ldrare
som kan tolka signalerna fran ett barn med FASD kan ldttare hjilpa barnet kom-
municera och interagera socialt. Att halla de typiska beteendena f6r FASD i minnet
ar anvindbart vid alla 4ldrar! Problem att sortera inkommande stimuli och dilig
forstaelse av orsak och verkan ir till exempel vanliga orsaker till beteendestérningar

och "diligt uppférande”.

Att lira barn med FASD att be om hjilp, ir en annan viktig atgird. Aven om sjilv-
stindighet ir ett sjilvklart mal under uppvixten, sa 4r tekniken att be om hjilp da
man behéver det extremt anvindbar i ménga situationer under hela livstiden.

Det ir viktigt for barnet att lira sig kinna igen nir en uppgift dr for svar att klara
sjilv och att veta var eller hos vem det finns hjilp att fa.

Att sitta rdtt nivd pd kraven dr ganska litt under forskolearen, om man f6ljer barnets
egen utveckling i leken. Ett barn som har tre klossar och bygger ett torn kinner
tillfredsstillelse av att klara uppgiften — om den motsvarar hans utvecklingsniva. Far
han fyra klossar dr det en utmaning. Far han tio klossar kinner han frustration! Att
kinna framgang ir en naturlig beloning som fas da realistiska mal satts upp. Den
vuxne anpassar méjligheten att uppleva framging genom att sitta rimliga mal.”!

Koncentrations- och avledbarhetsproblem samt daligt minne inverkar pa barnets
formaga. Uppgifter som upplockning av leksaker och stidning av rummet kan vara
nist intill omajligt att genomfora for ett barn med FASD. For att barnet inda ska fa
uppleva att det lyckats med uppgiften bor den vuxne alltid delta i arbetet. Fér andra
uppgifter krivs stindiga paminnelser i olika former, lingre trining in man kan for-
vinta och olika system for strukturering och organisation.

30. 132
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Barnen behéver framfor allt fa erfarenhet av att ha framgéng, utveckla strategier f6r
kinslomissig kontroll, lira sig kiinna igen och uttrycka sina behov och bli medvetna
om orsak och verkan genom de dagliga aktiviteterna. For smé barn lirs dessa saker
bist genom enkel verbalisering och repetition i en atmosfir av émhet, stéd och res-

pekt.

Skolaldern

Forildrar bor hjilpa till och tipsa lirare och annan skolpersonal om var de kan hitta
informationsmaterial och litteratur om FASD. Vuxna som f6rstar de forstaindsmis-
siga svarigheterna for barn med FASD kommer littare ihig att:

* Ge lugna, klara och korta instruktioner

* Stilla anpassade krav med sikte pa framging

* Undervisa med bade verbala och visuella/konkreta metoder
* Dela in uppgifter i sma steg

* Forhindra att okontrollerade situationer uppstar

* Uppmuntra verbalisering av behov

* Undvika frigor som riskerar att limnar barnen svarslosa

Kunnig skolpersonal har fsrmégan att lyssna till barnets icke-verbala kommunika-
tion och kan di se till att situationer som kan bli évervildigande for barnet undviks,
innan barnet tappar kontrollen. Upprepade misslyckanden, konkurrens och jim-
forelser, oformaga att forstd vad som forvintas i en uppgift och otillricklig tid att
fullfolja uppgifter, kan alla bidra till att det kinsliga barnet forlorar kontrollen. Det
kan till exempel innebira att barnet skriker, kasta saker, rusar ut ur rummet och slar
igen dorren.”

Aven om barnet har forlorat kontrollen kan den uppmirksamme vuxne ridda situa-
tionen och hjilpa barnet att dterfd kontrollen genom att identifiera den utlésande
faktorn och planera for att undvika liknande situationer i framtiden. Ibland fung-
erar det dven prata om det intriffade i efterhand.

Personer med FASD kan ofta inte beskriva klart vad som hinder dem, och deras
reaktioner kan visa att de inte forstdr. Darfor dr de mer beroende in andra barn av
att vuxna i omgivningen bryr sig och kan skydda dem fran overstimulering, ge dem
klara koncisa instruktioner och gradvis, med vinlighet, hjilpa dem férstd och styra
sina egna reaktioner. Att ldra sig lyssna till behoven hos personer med FASD, i rela-
tion till hans eller hennes unika fSrmégor och funktionsnedsittningar ir en viktig
nyckel till framgang,.

For barn som inte dr sirskilt hyperaktiva kan de forsta tre aren i skolan gi ganska
smirtfritt. Vissa ir till och med hogpresterande i denna lder nir det giller lasfor-
méga. Lingre upp i skoldldern blir problemen med den matematiska forméigan tyd-
ligare och ungefir frin femte klass, med de okande kraven pa abstrakt tinkande, dr
risken stor att det blir manga misslyckanden i skolan.*

Aven om den akademiska sidan av skolarbetet ir det mest synliga problemet i denna
alder, 4r det ocksd manga organisatoriska svarigheter forknippade med att till exem-
pel ha olika lirare och klassrum och det kriver sirskild hjilp och stor forstéelse.

32. 135
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Fér manga barn kan byte av social miljo under denna tid, d4 puberteten samtidigt
nidrmar sig, vara mycket stressande.

Tonaren

Tonarstiden kan ofta bli den svaraste perioden i livet f6r barn med FASD och deras
familjer, i synnerhet f6r dem som aldrig blivit diagnostiserade. Under denna tid
tvingas méanga familjer inse det faktum att deras barn inte stimmer in i det normala
utvecklingsmonstret och inte heller kommer ikapp. Ménga faktorer spelar in och
balans och jimvikt som man lyckats bygga upp under barndomen kan ldtt rub-

bas. Ofta kinner forildrar panik och férvirring och de professionella blir osikra pa
grund av bristen pa diagnosinformation. Grupptryck frin kamrater dr svért att sta
emot for barnet och intresset for skolan minskar till f6ljd av stindiga misslyckanden.
Tillsammans med normal pubertetsutveckling 4r det exempel pa faktorer som gor
tillvaron svar for bade barn och forildrar.

Problem som familjen far tackla under denna period ir till exempel att balansera
frihet och kontroll och ha ritta férvintningar. Det giller ocksa att forsoka skilja
pa vilka beteenden som tillhér normal tondrsutveckling och vad som orsakats av
FASD, och bevara sitt eget sunda férnuft. Problem som ungdomar med FASD ofta
stoter pa ar:

¢ Fler misslyckanden och firre framgangar rent akademiskt

* Storre social isolering och utanférskap nir kamraterna umgas i ging

* Osikerhet och orealistiska forvintningar pa vad det innebir att bli vuxen

* En vixande kinsla av underligsenhet och depression

For de ungdomar som dnnu inte fact diagnos dr det svért att forstd vad som ir fel
och de ir fortfarande beroende av en familj som kan forstd deras icke-verbala kom-
munikation.

I familjer som klarar att behalla intressen, spinning och behovstillfredsstillelse

i hemmet, paverkas barnen mindre av grupptryck och negativ kamratpaverkan.
Familjer som kan tillata lagom doser sjilvstindighet, frigorelse och 6kat ansvarsta-
gande i familjesammanhang, har goda méjligheter att leda och styra barnets bete-
ende utan stora maktkamper. Det dr ocksa viktigt att hemmet blir en stddjande och
forutsigbar tillflyktsort med mycket forstielse for tondringen.

Familjer med tonaringar med FASD behéver vara kreativa och soka efter alternativ
till total frihet och fullstindigt oberoende. Att slippa forildrakontrollen for tidigt
oppnar enbart dérren for mindre ansvarsfulla ledargestalter bland jimnariga eller
ildre ungdomar.**

For barn som nirmar sig tonaren ir starka band till kompisarna normalt. De kom-
pisging som tondringar med FASD dras till dr ofta mycket olimpliga och bidrar till
ytterligare beteendeproblem. Bruk av alkohol och andra droger, okontrollerad sexu-
ell aktivitet, vild och vandalism skapar inte forutsittningar for en hilsosam tonérs-
tid for nigon. Kompisar som inte respekterar andras behov utan drar férdel av den
svagaste i gruppen, dr ocksa mycket negativt — i synnerhet fér personer med FASD.
En ung tonédring med FASD ir anvindbar f6r smarta "kompisar” som ir snabba att
utnyttja hans eller hennes naiva lojalitet.
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14



Aven utan inflytande fran olimpliga kamratging har en del tondringar perioder
av regression (tillbakaging i utvecklingen) och andra problem som kan kriva mera
professionella insatser in vad man kan klara inom familjen.

Under toniren ir det inte ovanligt fér personer med FASD att inleda olimpliga
sexuella forbindelser som leder till att de blir utnyttjade, 6vergivna eller till och med
begér kriminella handlingar. Nira 6vervakning, tydlig ledning och utarbetande av
regler for limpligt upptridande kan hjilpa, men om beteendet kvarstir bor profes-
sionell hjilp sokas. Sexualundervisning och upplysning om preventivmedel bér sjilv-
fallet ges klart och tydligt, bade av skolan och av familjen.

Genom att bli sedd av de vuxna far tonaringen hjilp och rad i hur man umgas och
far vinner, om hur en vin ska vara och hur man undviker situationer och hand-
lingar som 4r olimpliga. Personer med FASD utvecklar ofta sina egna regler i syfte
att skydda sig sjilv mot grupptryck frin kompisar.?

Forildrar som kan behiélla barnets fértroende kan hjilpa till och ge stod och ledning
under ungdomsaren. Ménga forildrar har stor hjilp av stédpersoner och nitverk
med familjer med likartade erfarenheter. Personal fran psykiatrin med erfarenhet av
FASD kan ocksa vara till stor hjilp for att stédja familjen.

Eftersom familjen oftast kan ge livslingt st6d boér malet under ungdomsaren vara att
inte klippa av familjebanden. Forildrar som dr kunniga om FASD utgér ett skydd
mot déliga rdd frin mindre kunniga personer i omgivningen. Likasa ar det viktigt
for professionella personer att lyssna bade till personen med FASD och till famil-
jen. Det giller dven om patienten med FASD inte lever tillsammans med familjen
lingre, eller har blivit vuxen!

Vuxenadldern

Minga av utmaningarna som man stoter pa under tonarsperioden finns kvar dven i
vuxen alder. Ett bra sitt att férbereda for vuxenlivet 4r att bevara banden till famil-
jen under tonarstiden. Omraden som fortsitter att vara viktiga under hela vuxenli-
vet dr att hantera pengar, hilsovérd, arbete, tryggt boende och gemenskap och det

behovs ofta fortsatt stdd i varierande utstrickning.

Att hantera pengar dr nistan alltid ett av de stérsta problemen f6r personer med
FASD. §jilvfallet 4r detta nagot som familjen bor arbeta med langt fore tonarstiden
och det behover trinas livet igenom. De unga som vixer upp med insikten att de
alltid kommer att behova hjilp pa det omradet har ldttare att acceptera familjens
anstringningar att hjilpa dem. God man, forilder, syskon, make/a eller vinner kan
alla ta en del av ansvaret f6r att hjilpa en nirstdende att inte bli utnyttjad pd grund
av sin bristande férméga att hantera pengar.

Aven vuxna med FASD saknar ofta den forméga att sortera intryck som de flesta tar
for given och som forhindrar att vi drinks i stimuli utifrin. De forblir ddrfor extra
kinsliga for sinnesintryck hela livet. Skarpt ljus kan blinda och héga eller plotsliga
ljud kan skrimma. Overdriven social stimulans, eller ohanterliga krav, kan ocksa bli
overvildigande. Dessa svirigheter okar ytterligare genom den bristande féormégan
att forklara f6r andra vad som sker. Det dr viktigt att komma ihdg att en person som
ar overstimulerad och haller pa att tappa kontrollen 6ver sig sjilv just da inte klarar
av att ha diskussioner om hans eller hennes olimpliga beteende!*
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Tonaringar och vuxna med FASD kan ofta inkrikta pa andras personliga sfir ge-
nom att exempelvis std for nira eller rora vid minniskor fér mycket. De kan ocksa
anvinda oldmpligt sitt for att fa kontakt genom att siga saker som ”Vill du ligga
med mig?”, "Ska vi gifta oss?” eller liknande, till frimlingar. De missbedémer 4ven
andras avsikter och rakar dirfor ldtt i trubbel.

Den sannolikt viktigaste faktorn for att uppna optimal utveckling som vuxen ir att
betrakta de neurologisk betingade beteendestérningarna ur ett livstidsperspektiv.
Minnes- och uppmirksamhetsstérningar, problem med 6verstimulering, impulsivi-
tet och agerande utan tanke pd konsekvenserna, r karakeiristiskt och bor beaktas
da man planerar f6r vuxenlivet.
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