Fotalt Alkohol Syndrom. F.A.S.

Indlegget er skrevet af cand. psych. Inger Thormann, Skodsborg observations- og behandlingshjem.
Inger Thormann har gennem sit daglige arbejde mange erfaringer med bern med Fotalt Alkohol
Syndrom.

Diagnosen FAS

I 1978 foreld der sa omfattende forskning pd omradet, at WHO besluttede, at diagnosen FAS
udelukkende kunne anvendes, nér personen havde tegn inden for hver af folgende tre kategorier.

® Generel veksthaemning i fosterlivet savel som efter fodslen. Vaksthemningen gaelder
vaegt, lengde og hovedomfang, og ligger under den sakaldte 10. percentil.

® Hjerneskade. Der skal foreligge tegn pa neurologiske abnormiteter,
udviklingsvanskeligheder eller intellektuel uformaen.

e Karakteristiske ansigtstraek. Mindst to af felgende tegn skal vere til stede:
a. Microcephaly, lille hovedomfang
b. Micro-opthalmia, korte gjenspalter
c. Nasten udvisket philtrum (naese-laebefure) tynd overlaebe og/eller fladt midtansigt.

Diagnosen FAS kan udelukkende stilles af en laege.

Generel veksthamning
Born med FAS fodes smé, og de bliver ved med at vare smé 1 forhold til normalbefolkningen.
Oftest har bern, unge og voksne med FAS en lav og tynd statur.

Hjerneskader
Ogsé hjerneskaden er blivende, og den kan manifestere sig pA mange mader: som neurologiske
symptomer, som adferdsproblemer og som intelligensdefekt.

De neurologiske symptomer kan fremtreede med stor variation og styrke, men generelt opleves en
hypersensibilitet over for sansemaessige stimuli. Hjerneskaden forstyrrer typisk den motoriske
koordination sdvel som bade den ekspressive og impressive sproglige udvikling.

Adfzerdsmeessigt kan barnet med Fetalt Alkohol Syndrom have en raekke problemer. Forsinket
udvikling pa de fleste udviklingsomrader er forventeligt. Her udover er de almindeligste
symptomer: koncentrationsproblemer, foraget motorisk uro og indleringsvanskeligheder.

Intelligensmzessigt ses ligeledes en stor variation, idet bern, unge og voksne med FAS kan vere
alvorligt retarderede sével som de kan vaere normalt begavede. Den gennemsnitlige
intelligenskvotient for patienter med FAS ligger pa 70 (sinkeomradet)

Karakteristiske ansigtstraek.

De @&ndringer, der sker med ansigtet, omfatter gjne, nase, lebe og midtansigt, men kan ogsé
omfatte pande, hage og erer. Ojnene kan vere sméd med korte gjenspalter, mongolfolder, tunge
ojenldg og skelen.

Neasen er ofte kort og opadpegende med lav naesebro. Overleben kan vaere meget smal, og der er
stor afstand mellem nase og mund samt udslettet philtrum (nase-lebefure).

En meget grundig udforsken af specielt midtansigt og ejne har vist sig at vaere vigtig. De fleste af
disse karakteristika er udtryk for forstyrret hjernevakst. Formindsket kranieomfang peger ogsa 1
retning af formindsket hjerne.

Hyppighed af FAS

Bade dansk og udenlandsk forskning viser en hyppighed pa ca. et tilfelde af FAS for hver 500-600
fodsler. Med et arligt fodselstal pa 60.000, fodes der saledes ca. 100 bern om aret med Fotalt
Alkohol Syndrom.



Diagnostiske overvejelser
Skent FAS er et klinisk, genkendeligt syndrom, er diagnosen ikke baseret pa et enkelt karakteristisk
serpraeg eller pa en biokemisk, kromosomisk eller pedagogisk test.

Derfor kan diagnosen FAS ikke altid stilles hos det nyfedte barn. Neurologiske problemer vil méske
forst opdages, hvis barnet testes, og vaksthemning bliver méske forst igjefaldende, nar barnet ikke
trives trods optimale omstendigheder, og ansigtstraekkene kan vere svere at afslere hos den
nyfedte.

Specielt er diagnosen sver, nér der er tale om en mildere grad af syndromet, sdvel som nar de, der
skal stille en eventuel diagnose, ikke har tilstreekkelig erfaring.

Kendskab til Fetalt Alkohol Syndrom

I 1983 erfarer vi pd Skodsborg observationshjem om Fatalt Alkohol Syndrom. Vi modtager en lille
dreng med svere trivselsproblemer og diagnosen stilles pa Rigshospitalet, da han er tre méneder
gammel. Drengen beskrives grundigt i bogen: Hdnden pa Hjertet, kap. 6 som eksempel Ole. Ole
havde en meget sveer start pa livet. Han havde udtalte spise- og sevnforstyrrelser og var et sterkt
behandlingskraevende barn. Han blev 2 2 &r gammel udskrevet til en plejefamilie, hvor han 16 ar
gammel fortsat opholder sig. Ole er fortsat et behandlingskraevende barn.

Siden Oles ankomst til Skodsborg har mange bern med diagnosen FAS haft ophold pé institutionen,
ligesom mange har varet til observation for medfedt alkoholskade.

Vi har hentet stor viden i vores samarbejde med Familieambulatoriet, Hvidovre Hospital og
Rigshospitalet, og vi har segt en omfattende viden bl.a. i USA. Formidlingen om omradet gar
langsomt, men formidling er nedvendig, idet bern med medfedt alkoholskade kraver en hel s&rlig
omsorg og behandling.

Mange har et meget overfladisk kendskab til omradet. En sddan overfladiskhed vil altid betyde
uhensigtsmassige generaliseringer, der ikke hjelper det enkelte barn. Bern med medfedt
alkoholskade er lige sa forskellige som andre grupper af bern og en observation og beskrivelse af et
konkret barn skal indeholde barnets ressourcer sdvel som barnets problemer.

Behandling af bern med FAS

Born med FAS har almindeligvis problemer med at bearbejde sanseindtryk 1 den reekkefolge de
kommer til barnet. Vi kalder barnet hypersensitivt. Barnet bliver tilbagevendende overstimuleret og
skal have hjlp til at finde roen igen. En del af behandlingen bestér 1 at forebygge kaos og uro hos
barnet. Dette gores ved at skabe et stimulifattigt miljo med hej grad af forudsigelighed, struktur og
tilbagevendende rutiner.

Born med FAS er medtaget i forskellig grad, men de fleste bern vil som smé bern, sterre bern og
unge vare athangige af at leve og lare 1 et miljo, som beskrevet ovenfor.

Hvor vokser bernene op?

Der findes ikke et ngjagtigt overblik over hvor bern med Fetalt Alkohol Syndrom lever. Men mange
af bernene lever i sarligt kvalificerede plejefamilier under supervision. Adskillige af barnene
opholder sig pa forskellige typer af degninstitutioner, og atter andre bor hjemme 1 deres egen
familie.

Fremtiden

Danske erfaringer og udenlandsk forskning viser, at de ramte hele livet forbliver
behandlingskrevende, forstaet pd den mide, at de er athengige af hjlp fra professionelle. Mange
unge og voksne bor i bofellesskaber under opsyn, andre er anbragte under PSU sektionen
(seerforsorgen), eller de lever 1 egen beskyttet bolig med jevnligt tilsyn.

Som ung og voksen er tilbagevendende vanskeligheder: at knytte venskaber og at indleve sig i
andre menneskers behov, at kunne tenke abstrakt, at sige til og fra i1 forhold til andres invitationer
pa godt og ondt. Mange indblandes i kriminalitet som medlebere.

Prognosen er athengig af hvilken hjelp den pidgeldende fir og pd hvilket tidspunkt hjelpen gives.



Tidlig intervention, betyder tidlig omsorg og beskyttelse. De born, unge og voksne, der klarer sig
bedst, har faet tidlig hjelp, - og hjelpen er blevet inde i deres liv 1 form, der har gjort, at den enkelte
har kunnet udnytte sine evner. Dette indebaerer ogsa, at de har faet et undervisningstilbud tilpasset
den enkeltes problemer og ressourcer.
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