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FAS-foreningens enkatsammanstallning

Hur dr det att leva med FAS/FASD?

1. Hur upplevs det att fa en FAS diagnos?

Att fa en diagnos upplevs i de allra flesta fall som positivt. Det visar enkdtsvaren och
véra erfarenheter fran ett mycket stort antal samtal med foréldrar och vuxna med
FAS/FASD under mer 4n femton éar.

Det finns exempel pé att fordldrar drojer med att be om utredning i syfte att stélla
diagnos. Det handlar ofta om adoptivféridldrar som inledningsvis upplever diagnosen
som en definitiv bekréftelse pé att barnet har livslanga funktionsnedséttningar och man
varjer sig darfor. Med tiden dndras denna instéllning och man vill att diagnosen stélls.

Inte nadgon har fatt diagnos stilld mot sin vilja och vi har inte heller stott pd ndgon som
angrat att de 14tit utreda for att fa diagnos.

2. Vilka ar de storsta utmaningarna med att leva med FAS/FASD (t.ex. fysiskt,
psykiskt och socialt)? I sa fall vilka ar de storsta utmaningarna?

Foréldrar beskriver generellt att hela skoltiden 4r en stor utmaning och de som &r vuxna
med FAS/FASD sédger ocksa det. Det giller bade inldrningssituationen och den sociala
delen. I stort sett ingen, varken forélder eller person med FAS/FASD, som ldmnat
enkétsvar, deltagit 1 fordldrautbildningar, gruppdiskussioner under lager med mera
under en femtonarsperiod har beskrivit en bild av skolgdngen som i huvudsak positiv.

Enstaka undantag finns, men de sticker verkligen ut. Aven de forildrar som tycker att
deras barn fétt bra stod i skolan tycker att kamratrelationer har varit ett problem. Ménga
upplever mobbing under skoltiden.

Ensamhet och socialt utanférskap beskrivs aterkommande. Det dr svart att hitta
kamrater och svart att ha fungerande relationer med familj och partners dven 1
vuxenlivet.
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3. Finns det nagra positiva aspekter med att ha FAS/FASD? | sa fall vilka?

Ingen av de personer som sjdlva har FAS/FASD uttrycker att det finns ndgot positivt
med att ha funktionsnedsittningarna som det innebér att ha FAS/FASD. Positivt dock
att ha diagnos, jamfort med att ha funktionsnedsdttningarna utan diagnos.

Viér erfarenhet dr att det kan finnas positiva aspekter, pd samma sétt som det kan vara
positivt for personer med vissa typer av autism eftersom deras sinne for detaljer ar en
tillgdng 1 en del arbeten.

Manga sddana egenskaper har dock béde en positiv och en negativ sida. Personer med
FAS/FASD upplevs av omgivningen ofta som positiva, tjanstvilliga, stéller alltid upp,
osv, vilket kan vara véldigt bra egenskaper i exempelvis serviceyrken. Pa det privata
planet ar risken ddremot stor att bli utnyttjad.

4. Ar nagra aktiviteter svara eller oméjliga? | sa fall vilka?

Nér man talar om fritidsaktiviteter sdger manga att det dr svart med lagsporter och det ar
dven var personliga erfarenhet. Lagsport stiller stora krav pa att kunna tolka information,
orientera sig 1 forhallande till andra, fatta snabba beslut, forsta spelstrategier och mycket
annat som personer med FAS/FASD har svért for.

Det dr svart for manga att resa pa egen hand, de har svért att orientera sig, tolka
vagbeskrivningar, kartor, tidtabeller etc. vilket innebdr begransningar 1 vardagen.

Fysiska aktiviteter dr svéra eller omgjliga for dem som har skador pa skelett och
rorelseapparat eller daligt utvecklad muskulatur.

Dessa svarigheter, var for sig eller i kombination, gor att det kan bli problematiskt att t.ex.
handla hem mat eller andra till synes enkla vardagsgéromal

5. Vilka aspekter av FAS/FASD &r viktigast att fa behandling eller stod fér? Utga fran
de aspekter som upplevs mest betungande for personer med FAS/FASD.

Manga upplever att det dr vildigt betungande att “’ta sig fram” 1 samhéllet. Detta giller
savdl forédldrar till yngre barn som soker stod, och vuxna med FAS/FASD.

Sociala svarigheter upplevs av vildigt ménga och de ér kvarstadende 1 vuxen alder.

For vuxna med FAS/FASD ir ofta att skota det egna hemmet betungande nér det géller
att skapa struktur och rutiner i vardagen. Personer med FAS/FASD ér vildigt beroende
av struktur och rutiner, men den egna formagan att skapa ett sddant liv ar vildigt
nedsatt.

6. Behovs fysiskt eller kinslomissigt stod i vardagen? Om ja, vilket typ av stod och
i vilken omfattning?

Nedstdmdhet, depression, somnsvérigheter och olika angestsymtom é&r vanligt och
manga behdver medicinering.
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Att ha ndgon att prata med beskriver flera av enkétsvaren som viktigt. Fordldrarna ar
ofta de enda de har att vinda sig till. Férdldrar beskriver motsvarande forhallande och
oroar sig for hur det ska gé 1 framtiden, ”Vem ska ta hand om henne nér hennes pappa
och jag inte lever langre?”

Béde av erfarenhet av kontakt med ett stort antal familjer och av enkédtsvaren framgér att
det skulle behdvas boendeformer som var specialanpassade for personer med
FAS/FASD. Nagonting mittemellan eget boende och gruppbostad sa att stodinsatserna
kan anpassas vildigt mycket efter behoven hos var och en. Det ar stora individuella
skillnader pa personer med FAS/FASD och samma person har vildigt varierande behov
pa olika omrdden. Fungerar bra nér det géller vissa saker, men inte alls nér det géller
andra. Till exempel dr det inte ovanligt att vuxna personer med FAS/FASD har svart att
skota sin personliga hygien, trots att de har normal begdvning och stabila forhallanden
med skola eller jobb, och sddana problem é&r svara att fa hjalp med ndr man blir vuxen.

Manga beskriver att de skulle 6nska ndgon form av férlangning av fordldrahemmet. En
miljo med struktur och rutiner, social gemenskap och gemensamma aktiviteter och dar
det finns nagon som star for trygghet, uppmuntran och trost, men ocksa for vissa regler.

7. Hur upplever ni stodet fran skolan, hélso- och sjukvarden och socialtjansten med
mera?

De genomgéende upplevelserna av olika former av stod fran samhillet &r mycket
negativa. [ synnerhet géller det skola och socialtjinst, men dven sjukvarden upplevs
som okunnig och ointresserad av FAS/FASD.

I Stockholms- och Géteborgsregionen dr det flest som blivit utredda och fatt diagnos,
bade av dem som besvarat enkdten och enligt vara erfarenheter. Det dr ocksa héar som
stodet fran sjukvéarden upplevs som minst déligt. Nar det géller skola och socialtjénst
kan vi inte se nagra sddana generella skillnader 6ver landet.

8. Hur upplever ni kunskapen om FAS/FASD i skolan, hélso- och sjukvarden samt
inom socialtjanst med mera?

I stort sett obefintlig, bortsett fran ovanstdende gillande sjukvarden.

9. Ar vissa individer/grupper med FAS/FASD sarskilt utsatta (det kan t.ex. gilla dlder,
kén, om man bor i stad eller pa landsbygd eller tillstandets allvarlighetsgrad)?

Var samlade erfarenhet &r att pojkar tycks vara ndgot mer utsatta, t.ex. ha storre
beteendeproblem och oftare hamna 1 brak och konflikter. Vi kan ocksa se att barn 1
familjer ddr man haft ganska stora, eller mycket stora, anknytningsproblem ar sérskilt
utsatta. De far inte sdllan ganska illa.
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Av enkitsvaren kan inte utldsas skillnader pa gruppniva. P4 individniva &r var
erfarenhet att de barn som ar sarskilt utsatta (forutom de med anknytningsproblem) ar
de som blivit placerade/adopterats av oforberedda fordldrar.

10. Ar nagra hilsoproblem sérskilt vanliga hos personer med FAS/FASD?

Vildigt manga har olika former av 6gonproblem.

Horselskador och sprakstdrningar dr ocksa ganska vanligt.

Diverse skador pa inre organ beskriver manga, till exempel hjartfel, och symtom fran
mage och tarm &r vanligt.

Manga har dalig tillviaxt och forblir kortvuxna och underviktiga i vuxen &lder, men det
forekommer dven overvikt. Stela leder &r ett annat vanligt hdlsoproblem.

Manga har délig tandhélsa, dels beroende pd skador pd tandanlagen och délig emalj,
men ocksé tdndernas placering. Problem som leder till att det behdvs utdragning av
savil mjolktinder som permanenta samt tandreglering.

Lapp-kak- gomspalt dr vanligare dn bland andra barn.

Epilepsi ér vanligare dn i normalbefolkningen.

Hur paverkas anhoriga och ndirstdende till personer med FAS/FASD?

1. Hur paverkas anhorigas vardag av att vara anhorig till ndgon med FAS/FASD (t.ex.
kanslomassiga/psykologiska effekter)?

Anhorigas vardag paverkas vildigt mycket, det framgar av enkitsvaren och vara
tidigare erfarenheter. De flesta fordldrar beskriver att de &r oerhort slitna och att en stor
del av deras tankar standigt kretsar kring hur de ska fa hjélp for sitt/sina barn, i nutid
och framtid.

Mycket tid och kraft gar at till att forklara barnets behov for skolpersonal, sjukvard och
andra som behover ha forstéelse och kunskap om barnets behov.

Det sociala livet paverkas i minga familjer eftersom barn med FAS/FASD ér beroende
av rutiner och struktur for att fungera. Fordldrar beréttar att de blir isolerade fran slakt
och vinner eftersom de inte kan/orkar bjuda hem eller besdka dem léngre.

Flera fordldrar som har separerat menar att pafrestningarna det innebér att vara fordldrar
till ett barn med FAS/FASD var starkt bidragande till att det blev skilsméssa.

Att standigt strida mot vérd, skola, myndigheter och alla andra som man &r beroende av
beskriver fordldrar som oerhdrt psykiskt pafrestande. Vi fir ofta hora att fordldrar
kdnner sig misstrodda 1 sitt hjdlpsdkande och att de standigt dr stridsberedda” vilket dr
stressande.

Béde i enkitsvaren och fran vara tidigare erfarenheter kan man utldsa att manga
foréldrar till sist tvingas till sjukskrivning pga. stress och/eller reducerad arbetstid for att
bade orka ta hand om barnet och strida for att fa forstielse och ritt hjélp och stod. Detta
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giller for dvrigt inte bara dem som har yngre barn utan dven forédldrar till vuxna med
FASD.

2. Finns det nigra utmaningar med att vara anhorig till ndgon med FAS/FASD?
Denna friga bor inledas med; Vilka dr de storsta utmaningarna. I sé fall ange de storsta.

De storsta utmaningarna &r att forsoka lotsa barnet genom skolgangen och vidare in i
vuxenlivet. Att fa till stind en utredning och diagnos r en stor utmaning for manga.

3. Finns det n3gra positiva aspekter av att vara anhorig till personer som har
FAS/FASD, i sa fall vilka?

Nagra beskriver att de far mycket tillbaka kédnslomaéssigt 1 kontakten med personer med
FAS/FASD. Barn med FAS/FASD beror starkt, bade fordldrar/familj och andra som
moter dem.

4. Ar nagra hilsoproblem sirskilt vanliga hos anhériga till personer med FAS/FASD?

Stressrelaterade hilsoproblem, se fraga 1.

5. Vilka aspekter av FAS/FASD &r viktigast att fa behandling eller stod for? Utga fran
aspekter som upplevs mest betungande for de anhériga.

6. Hur upplever anhériga stodet till personerna med FAS/FASD fran skolan, hélso-
och sjukvarden och socialtjansten med mera?

De flesta, bade enligt enkétsvar och vara tidigare erfarenheter fran kontakt med
forédldrar, upplever att den som har FAS/FASD fér daligt stod, for lite stod eller fel sorts
stod. Framfor allt giller det stod fran skolan.

7. Hur upplever ni stodet till anhoriga fran skola, hélso- och sjukvard och socialtjénst
med mera?

Vi upplever att de allra flesta anhoriga till personer med FAS/FASD inte far det stod de
behover, 1 manga fall inget stdd alls.
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8. Hur upplever anhoriga kunskapen om FAS/FASD i skola, hilso- och sjukvard och
socialtjanst med mera?

I princip alla, sévél i enkétsvar som i fordldragrupper pa kurser och lager mm, uttrycker
att kunskapen ér obefintlig.

9. Ar det ndgot annat ni vill beridtta om hur det ir att vara anhérig till ndgon med
FAS/FASD (kortsiktigt och langsiktigt perspektiv)?

Erfarenhet av stod- och behandlingsformer

1. Vilka behandlingar och vilket stéd ges oftast till personer med FAS/FASD och hur
far de tillgang till stédet/behandlingen?

Det ér svért att svara generellt pd frdgan. De flesta far stodinsatser i ndgon form i
skolan, men det d4r mycket individuellt vilken typ av stdd man fér. Dels beroende pé att
behoven hos elever med FAS/FASD ser olika ut, och dels beroende pa att resurserna
och filosofin” ser olika ut pé olika skolor.

En del barn dr inskrivna vid habiliteringen och fér olika typer av stod dirifran under
uppvaxten. I vuxen alder har manga stod via socialtjansten, till exempel kontaktperson,
boendestddjare, familjestdd, God man etc. Det dr oftast fordldrarna som ordnar sa att
stodet blir insatt.

2. Ar nuvarande behandlingar och stodinsatser adekvata? Lyckas de mildra eller
minska de mest betungande aspekterna av tillstandet?

Viér erfarenhet dr att behandlingar och stodinsatser for det mesta inte dr adekvata, men det
ar svart att svara generellt.

En vuxen svarade “Jag har boendestodjare och kontaktperson, men jag vet inte nyttan med
det. Kénns mest som en onddig grej”. Hur adekvat stodet i verkligheten &dr kan vara svart att
avgora for en utomstaende eftersom personer med FAS/FASD inte alltid har formaga att
beddma sin situation eller sina behov (dven om de dr normalbegévade).

3. Vilka ar de viktigaste fordelarna med nuvarande behandlingar och stédinsatser?

Det dr mycket fa fordldrar som anser att det dr nagra fordelar med det stdd de har, i de
fall de har ndgot stod 6ver huvud taget, bortsett ifran nir det giller direkt medicinsk
behandling. Nagra vuxna med FAS/FASD beskriver att de far bra stod med praktiska
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saker som stiddning eller inkdp. Fordelar med det dr att de kan bli mindre beroende av
sina fordldrar.

4. Finns nagra nackdelar/svarigheter med behandlingen eller stodet? Ange i sa fall
vilka.

Den stora nackdelen och svarigheten ér att de som ska ge behandling och stdd néstan
alltid saknar kunskap om FAS/FASD.

5. Vad vill ni helst se forbattrat eller andrat i behandlings- eller stodformer?
Vad tycker ni att nya stod och behandlingsformer bor inriktas pa?

Alla former av stdd och behandlingsinsatser méste utgd ifran kunskap om tillstindet hos
den som ska ta emot stod och behandling, sa &r det inte i dag!

Samverkan mellan alla som ska ge stod och behandling maste bli oerhort mycket béttre.
Familjen méste vara inkluderad pa ett bittre sitt och det géller dven fordldrar till vuxna

med FAS/FASD.

Nya stdd och behandlingsformer bor inriktas pa att familjer till barn med FAS/FASD
ska f4 en egen samordnare/koordinator/vigledare som kan hjilpa till att lotsa genom
vardapparater och stodsystem. En sérskild person som kan hjélpa till att hitta rétt
resurser, ta reda pa vilka papper och intyg som kriavs for ansokningar om hjélp,
informera om regler for till exempel LSS, réttigheter, bidrag fran Forsékringskassan
mm, samordna sa att olika insatser blir synkade, bevaka plats 1 vardkder och mycket,
mycket annat som dr oerhort tidskrdvande och pafrestande for den som har ett barn med
FAS/FASD. En sadan resurs behdver dven de som dr vuxna med FAS/FASD. I USA
kallar man det for ”advocat”.

6. Ar det ndgot annat ni vill belysa om erfarenheter av nuvarande behandlingarna
eller stodinsatser?

Manga, bade forédldrar och vuxna med FAS/FASD, som svarat pd enkdten och som vi
mott genom dren tar upp ett likartat problem som handlar om att beskriva, forklara och
informera om vad FAS/FASD é&r. Man kénner sig misstrodd och maste forst overtyga
om att barnet, eller man sjélv, verkligen har en funktionsnedséttning och vad den
innebdr, innan man ens kan borja diskutera att {4 hjilp.

Ifragasittandet giller dven sjdlva diagnosen, véldigt manga beskriver hur de méste
argumentera med ldkare, psykologer, skolpersonal och andra om varfor de vill ha
diagnosen stdlld och besvara fragan “spelar det ndgon roll om hon fér diagnos eller
inte?”

I de fall en diagnos redan ar stilld géller argumentationen varfor den ska anvdndas som
en beskrivning av tillstandet eller redskap for att f4 adekvat hjélp.
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Instédllningen att man ska utga ifran barnets behov av hjdlp och inte vilken diagnos
barnet har dr vanlig. Denna instédllning &r sérskilt vanlig inom skolan, men finns dven
inom socialtjinst, hdlso- och sjukvard. Man vill ldra kdnna barnet ”forutséttningslost”
och bilda sig en egen uppfattning om vilket hjdlpbehov som finns och hur det bast ska
tillgodoses. I skolan blir detta ibland forodande. Det &r alltid skolan som ytterst gor
beddmningen av hjdlpbehovet och i méanga fall gérs den beddmningen
”forutsdttningslost”, det vill sédga utan kunskap om FAS/FASD. Risken for
godtycklighet ar stor och det samma giller risken att stdd och hjélpinsatser blir mer
anpassade efter skolans resurser @n efter barnets faktiska behov.

For familjer och vuxna med FAS/FASD ér det mycket pafrestande att mdtas av nya
maéanniskor — pedagoger, psykologer, habiliteringspersonal, skolhélsovard, sjukvard,
socialtjdnstpersonal och sé& vidare — som var och en anser att de ska ldra kdnna personen
med FAS/FASD ”forutsattningslost” och bilda sig en egen uppfattning om
hjélpbehovet.
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Ovrig information

Ar det nagon viktig aspekt som vi har missat att friga om?
Vinligen inkludera 6vrig information som ni kdnner skulle hjdlpa SBU att {4 en
grundlig och balanserad dverblick fran brukarnas och de anhdrigas perspektiv.

De biologiska forédldrarnas perspektiv behover lyftas fram. Denna grupp anhdriga ar
svar att nd och de ar ofta belastade av skam och skuldkéinslor. De barn som lever med
sina biologiska mammor har darfor ocksa en sirskilt utsatt situation.

Huvudbudskap

Sammanfatta era viktigaste budskap 1 max fem meningar! Vi vill girna veta vilka
aspekter ni tycker dr viktigast.

De storsta utmaningarna med att leva med FAS/FASD ir att stindigt mdtas av total
avsaknad av kunskap fran samhdllet.

Nuvarande stdd och behandlingsformer fungerar daligt eftersom de som ska ge stod och
behandling saknar kunskap.

Nya stdd och behandlingsformer bor inriktas pa att utbilda
samordnare/koordinator/végledare for att stodja familjer/vuxna med FAS/FASD och
hjilpa dem hitta rétt i djungeln av befintliga stodinsatser.

Regionala kunskapscentrum for alkohol- och drogrelaterade fosterskador bor inrittas.

Kunskapscentrum ska ha i forsta hand ha kompetens att utreda, diagnosticera och
habilitera.
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