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Resume, anbefalinger og afgransning

Resume

Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASD) er en samlet betegnelse for tilstande forarsaget af
prenatal alkoholeksponering. Den alvorligste grad af fotal alkoholskade er diagnosen Fotalt
Alkoholsyndrom (FAS). Fgtale alkoholskader viser sig, i varierende grad, ved fysiske misdannelser,
karakteristiske ansigtstrek, lille vaekst samt adferdsmassige og kognitive forstyrrelser. Det krever
bade en somatisk og psykologisk udredning at identificere medfgdte alkoholskader. Dertil skal der
altid indga en vurdering af det psykosociale miljg, idet bgrn med FASD udggr en sarlig sarbar
gruppe; foruden deres medfgdte sygdom og vanskeligheder med at begd sig i samfundet har bgrn
med FASD gget risiko for en opvakst med darlig trivsel under ringe sociale kar og overgreb.
Tidlig diagnostik og kortlegning af problematikker er afggrende for prognosen, idet den rette stgtte
og omsorg har en positiv preventiv effekt pa blandt andet sekundare psykiatriske lidelser,
socialisering og omsorgssvigt. Varetagelsen af bgrn og unge med FASD kan vaere kompleks og
kraver oftest en vedvarende opfglgning samt en tvarfaglig og tvaersektoriel indsats.

Anbefalinger

e Bgrn under 18 ar med mistanke om FASD udredes ved padiater og psykolog.

e Bgrn med FASD eller mistanke herom fglges, om muligt, i Familieambulatoriet frem til
skolestart.

e Bgrn under 18 ar med FAS eller sver FASD fglges hvert andet ar hos padiater efter skolestart.

e Bgrn med FAS eller sver FASD revurderes, efter skolestart, hos psykologi1.,3.,5. og 7.
klasse samt ved overgangen til voksenregi.

e Bgrn og unge med FASD informeres om den svenske forening for FASD-patienter.

Afgreensning
Malgruppen for retningslinjen er paediatere, psykologer, praktiserende leger, obstetrikere, jorde-
mgdre og 1 et vist omfang sundhedsplejersker samt andre, der arbejder med gravide, bgrn og unge.

Formalet med retningslinjen er en beskrivelse af:

e Henvisning til Familieambulatoriet

* Definition og anvendelse af diagnoserne inden for fgtale alkoholskader
* Differentialdiagnoser

* Somatisk og psykologisk udredning og behandling

* Anbefalinger for opfglgning

Denne retningslinje definerer FASD i Danmark. Der er ikke en internationalt anerkendt
begrebsafklaring af FASD eller konsensus om kriterierne for tilstande under FASD-paraplyen. FAS
er den eneste tilstand under FASD-begrebet, som har sin egen enkeltdiagnose, men ikke en ensly-
dende definition. Center for Disease Control and Prevention (CDC) definerer FAS anderledes end
Institute of Medicine (IoM) ved at vere mere detaljeret, s@rligt vedrgrende de neurologiske symp-
tomer.

Flere lande har egne nationale FASD-guidelines med forskellige nomenklaturer, kriterier og cut-
off-vaerdier. Arbejdsgruppen har set det ngdvendigt at introducere danske definitioner og kriterier
for FASD med sigte mod en klinisk ensretning og kvalitetssikring af udredning og opfglgning. Der
er lagt veegt pa en simpel og operationel tilgang, som tager hensyn til ICD-10 og udgangspunkt i
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skandinaviske referencevardier. Se appendix pkt. 7 for link til internationale guidelines.

Henvisning til Familieambulatoriet

De Regionale Familieambulatorier er organiserede under gynakologisk-obstetriske afdelinger. Der
er regionale forskelle 1 tilbud om udredning- og opfelgning af bgrn, som er prenatalt
alkoholeksponerede. Det anbefales at kontakte det lokale Familieambulatorium for oplysning om
henvisningsmuligheder.

Familieambulatoriet varetager en udvidet tverfaglig svangreomsorg af gravide med forbrug af
afhengighedsskabende medicin, alkohol og/eller andre rusmidler samt, 1 nogle regioner, lege- og
psykologopfglgning af bgrn eksponerede for ath@ngighedsskabende medicin, alkohol og/eller andre
rusmidler (1,2). Familieambulatoriet tilbyder ogsa svangreomsorg til de gravide, hvor faren til
barnet eller den gravides partner har et skadeligt/athe&ngighedsforbrug af alkohol og/eller andre
rusmidler (1,2). Formalet er at forebygge eller imgdega konsekvensen af rusmiddelrelaterede
fosterskader og, 1 nogle reionger, at foretage en tidlig indsats for bgrnene, som udggr en sarlig
sarbar gruppe (2).

Baggrund

FASD og forekomst

Alkohol er et organisk oplgsningsmiddel, som kan give irreversibel fosterskade ved indtag under
graviditeten (3). Medfgdte alkoholskader strakker sig over et bredt spektrum fra
organmisdannelser, lille vekst, karakteristiske ansigtstrek til kognitive og adferdsmassige
forstyrrelser (4). FASD er en samlet betegnelse for tilstande forarsaget af praenatal
alkoholeksponering. Den alvorligste grad af fetal alkoholskade er diagnosen FAS. FAS blev for
forste gang navngivet 1 Seattle 1 1973 (5), men er beskrevet tilbage 1 1968 (6). 1 1994 blev FAS
indfgrt som ICD-10-diagnose (7).

I Danmark er der i hver fgdselsargang registreret ca. 13 bgrn med FAS (3). Der findes ikke danske
tal for forekomsten af FASD. Dette skyldes dels manglende mulighed for registrering, i og med at
kun FAS har en diagnosekode, at der ikke hidtil — i Danmark — har varet konsensus om de
”diagnostiske” kriterier, at der ikke udspgrges systematisk til prenatal alkoholeksponering, og at
nogle FASD-tilfelde formentligt forbliver uopdagede og ikke relateres til moderens alkoholforbrug
under graviditeten. I Canada er FASD-praevalensen estimeret til 1 ud af 100 bgrn (8).

Identificering af FASD-tilstande er en udfordring, idet symptombilledet er bredt og varierende.
Bekraftet preenatal alkoholeksponering er ikke ngdvendig for at stille en FAS-diagnose, men er et
kriterium ved opfyldelse af de gvrige FASD-tilstande. Derudover kan en signifikant nedsat funktion
af CNS vare sver at afggre i de forste levedr, og efter puberteten kan de karakteristiske ansigtstreek
fremtraede mindre tydelige. Optimalt bgr en FASD-tilstand identificeres i 3-12-arsalderen (3). Den
gennemsnitlige alder pa FAS-diagnosetidspunktet er i Danmark fem ér (3).

Alkoholforbrug blandt gravide og fertile kvinder i Danmark

Alkoholforbruget blandt gravide og fertile kvinder i Danmark er faldet de seneste 15 ar (9).12013
rapporterede 83% af de gravide at have et alkoholforbrug pa nul genstande pr. uge omkring 12.
graviditetsuge, mens 40% angav at have haft episodisk hgjt alkoholforbrug (= 5 genstande ved
samme lejlighed), typisk tidligt i graviditeten (9).

Sundhedsstyrelsen anbefaler at undga alkohol i forbindelse med graviditet og for en
sikkerhedsskyld at undga alkohol, hvis man prgver at blive gravid (10). Antallet af gravide med et
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problematisk alkoholforbrug er uvist. Ud fra danske registre er hyppigheden estimeret til 0,1% -
0,4% af de gravide svarende til 96-370 tilfaelde/ar (9). Ovenstaende tal repraesenterer “toppen af
isbjerget”, dels fordi alkoholforbrug under graviditeten er tabuiseret, dels pga. manglende
systematik (9). Ydermere bygger oplysninger om alkoholindtag pé selvrapportering, hvorfor
underrapportering er sandsynlig. Dansk Selskab for Obstetrik og Gyn&kologi (DSOG) anbefaler
screening for alkoholindtag ved systematisk udspgrgen om hgjt episodisk forbrug, gennemsnitligt
dagligt forbrug og screeningsverktgjet TWEAK til detektion af problematisk alkoholforbrug under
graviditeten (11).

Alkoholmetabolisme og risiko for fosterskade

Alkohol passerer let placenta, og fosteret opnar pa kort tid samme promille som moderen (12). Den
fgtale elimination af alkohol ath@&nger primert af moderens levermetabolisme (13). Genetisk
polymorfisme i alkoholdehydrogenasegenet bevirker variation 1 alkoholmetabolismens hastighed,
og genetisk variation er mistenkt for at pavirke den individuelle sarbarhed (14,15). Den eksakte
grense for m@ngden af alkohol, der ved indtag i graviditeten forarsager fosterskader, som senere
viser sig som FASD, er ukendt. Omfanget af fosterskade ath@nger af adskillige faktorer, og
effekten af de enkelte faktorer kan ikke sikkert defineres. Afggrende er alkoholniveauet 1 blodet
(3,11,16), drikkemgnsteret (3,11,16) og tidspunktet for alkoholindtag under graviditeten (3).

Der er velkendt, at alkohol giver irreversible skader pa celluleart niveau (17), og at alkohol kan
give skader ved eksponering igennem hele graviditeten (3). S@rligt hjernen er sensitiv over for
alkohol grundet dens vedvarende udvikling i graviditeten (3). DSOG har pa baggrund af
foreliggende epidemiologiske evidens udfardiget en tabel over typer af skader, der er observeret
ved specifikke indtagsniveauer af alkohol, tabel 1 (11).

Tabel 1. Risiko for fosterskade ved alkoholindtagelse under graviditeten, DSOG (11).

Eksponering Risiko for Risiko

> 6 genstande dagligt 2.5 — 6% blandt bgrn af
Fgtalt alkoholsyndrom. kvinder med hgjt dagligt
forbrug

Relativ risiko

Spontan abort 2-6

Dgdfadsel

Dgd indenfor fgrste levear

SGA

Postnatal veksthemning
> 14 genstande om ugen Praeterm fgdsel

Medfgdte misdannelser

Neuropsykologiske

udviklingsforstyrrelser

Motoriske

udviklingsforstyrrelser

Spontan abort 2-4
Dgdfgdsel

Dgd indenfor fgrste levear
SGA

Postnatal veksthemning
Preterm fgdsel

Medfgdte misdannelser
Neuropsykologiske

7-14 genstande om ugen
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udviklingsforstyrrelser
4-6 genstande om ugen Mulig risiko for spontan 1,0-2,8
abort* 0,8-1,0
Mulig nedsat risiko for 0,8-1,0
SGA*

Mulig nedsat risiko for
praeterm fgdsel™

1-3 genstande om ugen Mulig risiko for spontan 1,0-1,7
abort* 0,8-1,0
Mulig nedsat risiko for 0,7-1,0
SGA*

Mulig nedsat risiko for
preterm fgdsel™

Episodisk hgjt forbrug > 3 Dgdfgdsel 1,6
gange under graviditet

T Systematisk beskrevne risikomal. Enkeltstudier kan have vist hgjere relative risici.
* (get eller nedsat risiko vist i et eller fa studier, hovedparten af studier har ikke vist en
sadan sammenha&ng.

Definitioner

FASD er ikke tidligere defineret i Danmark. Den danske definition af FASD-paraplybegrebet og de

kliniske kriterier for tilstandene herunder er udferdigede af DPS og delvist baserede pa eksisterende
udenlandske guidelines (8,18,19). Der er lagt vegt pa en simpel og operationel tilgang samt danske

referencer til cut-off-vardier.

Dansk Peediatrisk Selskabs FASD-begreb

FASD er en samlet betegnelse for medfgdte skader som fglge af
pranatal alkoholeksponering.

FASD-begrebet omfatter tilstandene:
* Fgtalt Alkoholsyndrom (FAS)
* Partielt Fgtalt Alkoholsyndrom (pFAS)
* Alcohol-Related Neurodevelopmental Disorder
(ARND).

FAS PFAS ARND

Dansk Peediatrisk Selskabs FASD-kriterier:
Tabel 2. Danske kriterier for tilstande under FASD

FAS

Opfyldelse af alle 3 fglgende kriterier:
1. Neurologisk abnormitet: mindst 1 af fglgende:
a. Hovedomfang < 10. percentil
b. Abnorm hjernestruktur
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c. Fokale neurologiske udfald inkl. epilepsi
d. Nedsat hjernefunktion*
2. Ansigtstraek; alle 3 trek skal vare opfyldt**:
a. Kort gjenspalte (< -2 SD)
b. Glat philtrum (grad 4 eller 5)
c. Tynd overlebe (grad 4 eller 5)
3. Vaekst: Hemmet pra- eller postnatal vekst < 10. percentil for hgjde og/eller vegt

Bekraftet alkoholeksponering under graviditeten er ikke ngdvendig for at stille FAS-
diagnosen

pFAS
Opfyldelse af alle 3 fglgende kriterier:
1. Neurologisk abnormitet: mindst 1 af fglgende:
a. Hovedomfang < 10. percentil
b. Abnorm hjernestruktur
c. Nedsat hjernefunktion*
2. Ansigtstraek; mindst 2 af fglgende traeek**:
a. Korte gjenspalter (< -2 SD)
b. Glat philtrum (grad 4 eller 5)
c. Tynd overlebe (grad 4 eller 5)
3. Alkoholeksponering under graviditeten bekraftet

ARND
Opfyldelse af begge kriterier:
1. Neurologisk abnormitet: mindst 1 af fglgende:
a. Hovedomfang < 10. percentil
b. Abnorm hjernestruktur
c. Nedsat hjernefunktion*
2. Alkoholeksponering under graviditeten bekraftet sv.t. mindst 1 af fglgende:
a. Episodisk hgjt forbrug: > 5 genstande ved samme lejlighed > 3 gange
b. Ugentligt forbrug: > 7 genstande ugentligt i > 2 uger

* Se udredningsafsnittet: psykologisk udredning af signifikant nedsat hjernefunktion

SD: standardafvigelser
** Se nedenfor og under appendiks pkt. 5 og 6 for hhv. l&be-philtrum- og gjenspalte-guide samt link

til referenceverdier.

Karakteristiske FASD-ansigtstreek
1. Sma gjne defineret ved kort gjenspalte malt fra A — B.
2. Glat philtrum sv.t. Lip-Philtrum Guide grad 4 eller 5.
3. Tynd overlabe sv.t. Lip-Philtrum Guide grad 4 eller 5.
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small eyes (dlsta*ce from Ato'B)

Lip-Philtrum Guide 1
Copyright 2016, Susan Astley PhD, University of Washington.

Screening for preenatal alkoholeksponering

I Danmark bekraftes prenatal alkoholeksponering typisk ved maternel selvrapportering. Der findes
validerede spgrgsmal, udformet som screeningsredskab, for alkoholforbrug blandt gravide og ikke
gravide kvinder, men efter fgdslen findes der ingen retrospektiv maternel screening for
alkoholforbrug under graviditeten. DSOG anbefaler, at screening for alkoholforbrug blandt gravide
bgr omfatte spgrgsmal om gennemsnitligt dagligt forbrug, episodisk hgjt forbrug samt brug af et
kort screeningsredskab til detektion af problematisk alkoholforbrug (11), se appendiks pkt. 2.

DPS FASD-kriteriet bekreeftet alkoholforbrug under graviditeten har ingen nedre grense. Der skel-
nes blot mellem bekraftet eller ikke-bekraftet alkoholeksponering. Bekraftet dekker saledes bade
over selvrapportering samt positive parakliniske alkoholtests.

Diagnosekoder
FAS er den eneste tilstand under FASD-begrebet, som har en diagnosekode i ICD-10 (7).

* DQ86.0 Fgtalt alkoholsyndrom

Fglgende diagnosekoder kan, i mangel af bedre, anvendes ved de gvrige FASD-tilstande:
* DZ071A Prznatal eksponering for alkohol
e DP043 Alkoholforbrug hos moder med fglger for nyfgdt

e DZ81.1 Familieanamnese med alkoholforbrug

Differentialdiagnoser

FASD har flere differentialdiagnoser som vedrgrer vakst og facial dysmorfologi samt generelt
fellestrek med kromosom deletions- og duplikationssyndromer (8,20).

Facial dysmorfologi
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Tabel 3. Karakteristika for differentialdiagnostiske syndromer til FASD. (8,20,21,22) Felles fund
med FASD er markeret med fed og kursiv skrift.

Andre fund Ojne Neaese Mund Orer
FAS/PFAS Microcephali. Epicantus. Lille ncese. | Glat philtrum. | Mindre
Evt. mb. cordis. Kort Bred Smal ereanomali-
Misdannelser i gjenspalte. neeseryg. overlcebe. er.
urinveje, skelet m.v.
Midtansigtshypo-
plasi.
Lille hage.
Vaksthaemning.
Noonan Mb. cordis - oftest Epicantus. Bred Dyb philtrum. | Lavtsiddende,
syndrom pulmonalstenose. Stor gjenafstand. | neeseryg. Fyldige leber. | baguddrejede
(oftest Evt.vingedannelse pa | Nedadskranende Hgj gane. orer.
PTPN11- halsen. gjenspalter. Micrognathia.
genmutation | Koagulationsdefekt. | Ptose.
pa kromosom | Vewksthemning. Skelen.
8,12 mm.)
Williams Mb. cordis - oftest Epicantus. Lille ncese. | Bred, &ben
syndrom supravalvuler Nedadskranende | Bred mund med
(deletion i aotastenose. gjensplater. neeseryg. store laeber.
Elastin-genet, | Bred pande. Qjenbryn op i Sma,
kromosom 7) | Forhgjet Calcium spids pd midten. uregelmeessige
hos spadbearn. Stjerneformet tender.
Veekstheemning. ring i iris.
Cornelia de Microcephali. Sammenvoksede | Lille ncese. | Smal Lavtsiddende
Lange- Mb. cordis. gjenbryn. overlcebe. orer.
syndrom Esophagushernie. Lange, tette Nedadbgjede
(skyldes ofte | Ganespalte. gjenvipper. mundvige.
en Veekstheemning. Ptose. Smaé og
mutation i Skelen. uregelmassigt
NIPBL-genet) placerede
tender.
22q11.2- Mb.cordis. Stor gjenafstand. Lavtsiddende
deletions- Ingen/underudviklet orer.
syndrom (Di- thymus.
George) Leabe-ganespalte.
Neonatal
hypocalcemi.
Valproat Mb.cordis. Epicantus. Bred Smal
syndrom Trigonocephali. Nersynethed. neeseryg. overleebe.
Hgj pande. Infraorbital fure. | Lille ncese. | Glat philtrum.
Spina bifida (x10 Medial mangel Anteverte- | Lille mund.
risikoggning). pa gjenbryn. rede nares. | Nedadbgjede
Labe-ganespalte. mundvige.
16p11.2 Mild
Mikrodele- ansigsdysmorfologi.
tion
Veeksthemning:
e Prenatal vekstheemning:
CGadl-endalecacdata: Marte 27N10Q Qide R af 2R

b



FASD retningslinje Dansk Padiatrisk Selskab d

Danish Paediatric Society

o Intrauterin infektion
o Placenta-insufficiens
o Skeletdysplasi

e Postnatal veksthemning:
o Familier lav hgjde (Jf. etnicitet)
Konstitutionel forsinket vekst og pubertet
Hormonforstyrrelser (fx va&ksthormonmangel, hypothyreose)
Malabsorption/malnutrition
Genetiske syndromer (fx Turner, Silver-Russel, Down’s)
Psykosocial veksth@mning inkl. spiseforstyrrelser (retter sig ved forbedring af vil-
kar; F98.2 spiseforstyrrelse i barndommen).

O O O O O

Udredning

Anbefaling
e Bgrn under 18 ar med mistanke om FASD udredes ved padiater og psykolog.

Laegeundersggelse
Anamnese
* Dispositioner:
o Neurologisk, psykiatrisk og genetisk sygdom. Indl@ringsvanskeligheder. Er sgsken-
de sunde og raske?
* Rusmiddelanamnese:
o Maternelt, aktuelt og tidligere alkoholforbrug under graviditeten afdekkes ved sy-
stematisk udspgrgning. Se appendiks pkt. 2.
o Maternelt forbrug af tobak, medicin og gvrige rusmidler, ogsa fgr erkendt graviditet.
o Farens aktuelle forbrug af alkohol, tobak og @vrige rusmidler.
e Graviditet:
o Komplikationer, risikoerhverv (fx prostitution), infektioner, scannings- og genetiske
fund.
o Spontane aborter, dgdfgdsler.
* Fgdsel:
o Gestationsalder, fgdselsvagt og -l&engde, hovedomfang, Apgar, navlesnors-pH, for-
lgsningsmade, komplikationer.
* Neonatalt:
o Abstinensobservation, spiseproblematik, trivsel, kongenitte infektioner.
* Tidligere:
o Infektionstendens, trivsel, anfaldsfeenomener.
* Psykosocial anamnese:
o Foraldres skolegang/erhverv, bosted, pasning, kontakt til kommunen, netverk.

Barnets udvikling og aktuelle funktionsniveau
e Udvikling:
o Motoriske milepzle, syn, hgrelse (neonatal hgrescreening), sprog, tab af ferdigheder.
e Dagligt funktionsniveau:

CGadl-endalecacdata: Marte 27N10Q Qide O af 2R
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o Gennemgang af barnets dagligdag og formaen, sterke og svage sider, adferd, affektud-
brud, reaktion pa skift i miljg, kontaktmgnstre. Hvordan gar det i institutionen? Se ap-
pendiks pkt. 3 for uddybende adferdsmeessigt spprgeskema.

e Spisning:

o Appetit, evne til at maerke sult/mathed, kreesenhed, spises fgdevarer af forskellig konsi-
stens, hvordan spiser barnet til de forskellige maltider, og under hvilke omstendigheder
spises der bedst (fast plads, skermet, fa mennesker omkring), spiser barnet bedre hjem-
me eller i dagpleje.

e Renlighed:
o Hvornar blev barnet renligt.

e Sgvn:
o Hvornar puttes og vagner barnet, indsovning- og/eller gennemsovningsproblemer, mid-
dagslur.

e Sanseintegration:
o Lyd,lys og bergring, smerteterskel, kulde og varme.
o Stgtteforanstaltninger hjemme og ude.

Somatisk undersggelse
* Almen padiatrisk legeundersggelse
o Veagt, lengde og hovedomfang. Hovedomfanget bgr ogsa fglges efter 4-arsalderen.
(Se appendiks pkt. 1 for referencer til veekstkurver.)
o Hud, har, teender, genitalia externae, haender og fgdder.
o Tjek PKU svar.
* Dysmorfe traek:
o Karakteristiske ansigtstrek vurderes. Der kan ses andre traek; epicanthus, lav n@se-
bro, fladt midtansigt, mindre greanomalier og vigende hage.
o @jenspaltelengde males, (se appendiks pkt. 6 for referencer).
o Labe og philtrum graderes, (se appendiks pkt. 5 Lip-philtrum guide).
* Neurologisk undersggelse:
o Adfard, sprog, alderssvarende, psykomotorik, fx Denver udviklingsskabelon.

Karakteristiske FAS-ansigtstrak (kort ;z)jepalte, glat hiltrum og tynd overlabe) hos forskéllige racer:
(A) Kaukaser. (B) Indianer. (C) Afroamerikaner. (D) Asiat.
Copyright 2016, Susan Astley PhD, University of Washington

Parakliniske underspgelser ved FASD
* @jenundersggelse: syn, skeletendens og anden patologi, fx papilhypoplasi (23).
* Ekkokardiografi: bgr altid udfgres, idet undersggelser har pavist Mb. Cordis hos 33-100% af
bgrn med FAS/FASD (24).
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* Hgreundersggelse: henvis ved forsinket sprog, manglende neonatal hgrescreening.

* Diatist: Henvis bgrn med ringe appetit og lav vaegt mhp. kalorieberiget kost.

* Bgrefysio— og ergoterapeut: Henvis bgrn med motoriske vanskeligheder inkl. mundmotori-
ske. Ved svere sanseintegrationsvanskeligheder henvises til udarbejdelse af ”Sensory Profi-
le” i ergoterapeutisk regi, kugle-/kadedyne kan afprgves.

* EEG: henvis ved mistanke om anfald.

¢ MR cerebrum: udfgres ved behov for at stille diagnosen, eller safremt der ved neuropadiater

findes uafklarede neurologiske symptomer.
e Kromosomal mikroarray: undersggelsen kan udelukke alle kendte mikrodeletions- og dupli-

kationssyndromer. Bgr udfgres, hvor der ikke er overensstemmelse mellem klinik og barnets

vanskeligheder - samt 1 tvivistilfelde.

Differentialdiagnostiske undersggelser
* Genetisk klinik/neuropadiater; henvis ved syndrommistanke/betydelig psykomotorisk retar-
dering, tab af ferdigheder.
* MR cerebrum mhp. pa afklaring af differentialdiagnoser til forsinket udvikling.

Underretning

Vurderes barnet at have en FASD-tilstand eller pa anden vis at vare truet i sin trivsel, udvikling
eller helbred, er der altid indikation for underretning iht. Servicelovens §153 mhp. inddragelse af
tvarsektorielle samarbejdspartnere.

Psykologisk udredning af signifikant nedsat hjernefunktion

Kriterier

Funktionelle neurokognitive eller adferdsmassige deficits eller udviklingsforstyrrelser, som skgn-
nes associeret med FASD-relaterede abnormiteter ved centralnervesystemet, fastslas ved en psyko-

logisk undersggelse (se nedenfor). Der er tale om ikke-alderssvarende neuropsykologisk eller ad-
ferdsmassig funktion, som ikke alene kan tilskrives familiemassig baggrund eller sociale forhold.

Kfriterierne for nedsat hjernefunktion er opfyldelse af a) og/eller b):

a) Nedsat generel intellektuel funktion pa 2 standardafvigelser (SD) under gennemsnittet eller
derunder (dvs. sv.t. mental retardering) for bgrn fra tre ar og opefter.

Eller

For bgrn op til tre ar: Signifikant generel eller kombineret udviklingsforsinkelse.

b) Nedsat specifik funktion (2 SD under gennemsnittet eller derunder) pa mindst tre af fglgen-
de omrader ELLER pa mindst 2 af fglgende omrader kombineret med epilepsi :

" Det skal noteres, at testredskaber varierer i mdden, hvorpd graenseverdier for signifikant nedsat funktion
opggres; sdledes opggres nogle redskaber eksempelvist i percentiler eller T-scorer fremfor standardafvigel-
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o Opmarksomhed og indl@ring
o Hukommelse
o Sprogfunktion
o Visuomotoriske/visuospatiale ferdigheder, inkl. finmotorik
o Eksekutive funktioner, inkl. impulsh&mning
o Sociale- og adferdsmassige ferdigheder
o Akademiske ferdigheder

Opfyldelse af a) nedsat generel intellektuel funktion forudsetter vurdering af sdvel formel IK
som af barnets adaptive adferd (vurderet ved standardiserede spgrgeskemaer, se appendiks
punkt 4). Der skal vaere nedsat funktion (testresultat > 2 SD under gennemsnittet) pa begge, for
at diagnosen mental retardering stilles.

Frem til 3-arsalderen sidestilles udviklingsforsinkelse med intelligensnedszttelse, idet smabgrns
kognitive ferdigheder endnu ikke er modnet i en grad, hvor de pa meningsfuld vis kan vurderes
med en formel IK-test”. For bgrn under tre &r er kriteriet for nedsat generel intellektuel funktion
derfor opfyldt ved generel eller kombineret udviklingsforsinkelse vurderet ved en standardiseret
udviklingstest (se appendiks punkt 4).

Psykologisk underspgelse
I den psykologiske undersggelse bgr anamneseoplysninger relevante for barnets alder indga. Fgl-
gende omrader kan med fordel inddrages:

Familiere dispositioner (herunder for mental retardering), eksponeringer (alkohol, andre
rusmidler og medicin).

Tidlig udvikling: graviditet, fgdsel, forste tid efter fgdsel, de fgrste milepzle.

Daglig funktion: spisning, sgvn, pleje, kravsituationer (over et ar), aktiviteter og anden
adaptiv adferd.

Sensitivitet: lys, lyd, bergring, lugt, smag, krops- og g¢jenkontakt.

Regulering: arvagenhed/nysgerrighed/opmarksomhed, koncentrati-
on/vedholdenhed/afledelighed, impulsivitet/frustrationstolerance, engage-
ment/aktivitetsniveau/initiativ.

Emotionel funktion: humgr/fglelsesmassige udtryk, sensitivitet/frustrationstolerance, labili-
tet, temperament, ga-pa-mod/glede ved aktiviteter, egen beskaftigelse, @ngstelig-
hed/tilbagetrekning.

Social funktion: kontakt/initiativ/respons/samspil, samarbejdsvilje/lydhgrhed, kommunika-
tion, felles opmarksomhed, felles glade, gensidighed og tilknytning.

Familiens situation, herunder evt. stgtte fra omgivelserne, net-
vark/institution/socialforvaltning m.fl.

Signifikant nedsat hjernefunktion vurderes ud fra barnets prastation pa standardiserede psykometri-
ske redskaber, dvs. tests og/eller spgrgeskemaer, som sammen med en psykologisk eller legelig
klinisk vurdering af barnets adfard bidrager til en vurdering af, om kriterierne for FASD er opfyld-
te. Da alkoholeksponering kan pavirke hjerneudviklingen savel globalt som multifokalt, og ikke

ser. I sddanne tilfeelde opgores testresultatet i henhold til manualen. For intelligenstests fplges diagnosekri-
terierne i savel ICD-10 og DSM-IV/V (testresultat >2 SD under gennemsnittet, dvs. 1Q < 70)

* I de udenlandske referencer (25) er denne aldersgrense sat til to dr. Her anbefales tre dr grundet ringe reliabilitet af
IK-tests for smdabgrn, og idet der ikke findes formelle IK-tests, som kan anvendes fpr denne alder (2,5 dr).
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kun i et afgreenset omrade af hjernen, er det ngdvendigt med en bred undersggelse, hvor mindst tre
neuropsykologiske funktioner vurderes (25).

Til vurdering af udviklingsstatus hos sp&d- og smabgrn (som treder i stedet for IK-testning) an-
vendes standardiserede udviklingstest (se appendiks punkt 4). Vurderingen af delomrader af udvik-
lingen kan vare vanskelig ved helt sma bgrn, og kan i nogle tilfelde ikke lade sig ggre. I sddanne
tilfelde kan en neuropadiatrisk undersggelse trade 1 stedet for en egentlig udviklingstestning for at
vurdere barnets neurologiske udvikling i relation til FASD.

Udover vurdering af generelle og specifikke funktionsnedsattelser, bgr foretages en vurdering af
skevheder i profilen, dvs. klinisk signifikante forskelle i funktionsniveau mellem omrader i henhold
til vejledningen af de anvendte redskaber. Omend forskning ikke entydigt peger pa en s@rlig neu-
rokognitiv profil i relation til FASD, er sddanne skevheder af betydning for at kortlegge barnets
styrker og svagheder (26).

Der findes en r&kke psykologiske testredskaber til bgrn og unge, som kan anvendes athengigt af
alder og det neurokognitive omrade, der gnskes undersggt. I appendiks pkt. 4 er en oversigt over
anbefalet test og spgrgeskemaer til brug for udredning af signifikant nedsat hjernefunktion. Disse er
inddelt efter funktionelle omrade og er alle redskaber, som er velafprgvede, standardiserede, til-
gangelige 1 Danmark og dekker forskellige alderstrin. I oversigten er det tilstrebt at medtage tests,
der er alment udbredte og anerkendte, og hvor der sa vidt muligt foreligger dansk manual og helst
ogsa danske normer af nyere dato.

Ved opfglgende psykologisk undersggelse kan der med fordel bruges samme tests/spgrgeskemaer
som ved tidligere undersggelse, givet der findes en version for den relevante aldersgruppe, for at
afdekke barnets udvikling over tid.

Behandling

Symptombilledet for FASD har stor variation og spa&nder bredt inden for de neurokognitive, socia-
le, adfeerds- og fglelsesmassige samt somatiske forhold. Fgtale alkoholskader er irreversible og kan
ikke kureres.

Leegelig behandling
Behandlingen retter sig efter barnets symptomer.

e Neonatale alkoholabstinenser ses sjeldent. (Se lokal instruks for neonatal abstinensscore og
behandling.)

e Trivselsproblematik: Neonatal, umoden oral motorik kan give suttevanskeligheder. En del
bgrn fremtraeder slgve og sovende med behov for vakning til maltiderne. (Se lokal instruks
for behandling og opfplgning af trivselsproblematik.)

¢ Ringe appetitregulation kan forsgges athjulpet med skaermning i forbindelse med maltider
bade hjemme og i institution. Mange sma maltider, kalorieberigning og gnskekost i svere
perioder.

e Sgvnproblemer kan forsgges behandlet med ke&dedyne. Melatonin kan anvendes ved svaere
indsovningsproblemer og som depotpraeparat ved mange opvagninger.

e Fysio- og ergoterapi tilbydes til bgrn med forsinket motorisk udvikling og problemer med
sanseintegration.
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e Somatiske lidelser skal henvises til relevante specialister.

Psykologiske behandling

FASD er en livslang udfordrende tilstand, der kr&ver omsorg og beskyttelse hele livet (27). Symp-
tombilledet for FASD - neurokognitivt, adferdsmassigt, fglelsesmassigt og socialt - har stor varia-
tion fra barn til barn. Det er derfor afggrende, at behandlingsstrategierne malrettes det enkelte barns
udfordringer pa det aktuelle alderstrin med udgangspunkt i barnets n@rmeste udviklingszone (ibid.)
og i dets samlede ressourcer. Streissguth (1997) angiver saledes en r&kke ydre forhold, herunder
kvalitet og stabilitet i barnets hjem og gvrige miljg samt tidlig diagnose (dvs. fgr 6-ars-alderen),
som virker beskyttende i forhold til at barnets risiko for at udvikle sekundare, psykosociale vanske-
ligheder til FASD (28). Feerdigheder og modstandsdygtighed hos barnet opbygges i et pa én gang
beskyttende og stimulerende miljg praget af sensitive omsorgspersoner.

Konkret bgr behandlingen tage udgangspunkt i:

e Et miljg preget af kontinuitet i omsorgsfuld struktur, forudsigelighed, ro og rutiner. Dette er
gxldende for alle de rammer, barnet befinder sig i - sdisom hjem/institution/skole. Miljget
ma vere tilstrekkeligt skeermet i forhold til barnets sansemessige udfordringer.

e Psykoedukation om FASD, barnets funktionsniveau og fglgerne i forhold til barnets behov i
hverdagen. Dette formidles til de n&ermeste omsorgspersoner og til andre involverede 1 for-
hold til barnet, siledes der er forstaelse for og konsensus omkring barnets dagligdag og ngd-
vendige tiltag hele vejen rundt.

e Relevant stgtte fra PPR, socialforvaltning m.fl., herunder stgtte i dagpasning, relevante
hjzlpemidler, fysioterapi, supervision og aflastning til n®@rmeste omsorgspersoner.

e Ved symptomer pa bgrnepsykiatriske problemstillinger henvises til yderligere udredning i
Bgrne-Ungdomspsykiatrien.

Opfolgning

Anbefalinger for opfplgning

* Bgrn med FASD eller mistanke herom fglges, om muligt, i Familieambulatoriet frem til
skolestart.

e Bgrn under 18 ar med FAS eller sver FASD fglges hvert 2. ar hos padiater efter skolestart

* Bgrn med FAS eller sver FASD revurderes, efter skolestart, hos psykologi 1.,3.,5.0g 7.
klasse samt ved overgangen til voksenregi.

Optimalt har den gravide med et problematisk alkoholforbrug modtaget Familieambulatoriets tilbud
om svangreomsorg, hvormed barnet med risiko for fgtale alkoholskader allerede efter fodslen er
identificerede.

Pa nuvarende tidspunkt udredes og fglges enkelte bgrn med FASD i padiatrien og i bgrne- og
ungdomspsykiatrien, bade fgr og efter skolestart. Der har i Danmark ikke tidligere varet tradition
for en struktureret og kontinuerlig opfglgning af bgrn med FASD efter skolestart. Det er
prognostisk afggrende at barnet fglges kontinuerligt fgr og efter skoelstart.

Familieambulatoriets opfolgning af born med FASD frem til skolestart
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I de regioner, som tilbyder opfglgning af bgrn med FASD 1 Familieambulatoriet, planlegges
konsultationer pa baggrund af en individuel risikostratificering, se tabel 4.

Tabel 4: Familieambulatoriernes opfglgningsprogram. Farverne indikerer en klinisk
risikostratificering pa baggrund af graden af pranatal alkoholeksponering og akkumulerede faktorer
af bade fysisk, psykisk og social karakter som fx mistanke om tilknytningsforstyrrelse, forsinket
udvikling mm.

BARNETS
GR@N RGD

ALDER

Leege Psykolog Leege
5-8 uger (x) S
4 maneder X X X
8 maneder
12 maneder 24
18 maneder
2ar X X X
3% ar S
5ar X X X
6 ar
:Ir:tal undersggelser i 3-4 3 6 3 9 9

Peediatrisk opfplgning efter skolestart

Bgrn med FAS og sveer FASD kan have skader pa organer, problemer med sanseintegration, svert
ved at regulere fglelser og adferd samt have problemer med kognition og indlering. Bearn med FAS
og svaer FASD er siledes udfordrede bade somatisk, psykisk, socialt og fagligt med risiko for
pavirkning af trivslen. Ud fra erfaringer i Familieambulatoriet vides det, at bgrn med FAS og svar
FASD har gget risiko for at vokse op uden for hjemmet eller 1 dysfunktionelle familier - med farre
ressourcer til bade at se barnets behov for serlig stgtte og overskud til at yde den ekstra indsats og
omsorg, et barn med FASD kraver. Udeblivelser 1 opfglgende forlgb er hyppige med deraf risiko
for afslutning midt 1 forlgb uden suifficient opfglgning.

Varetagelsen af bgrn med FAS og svaer FASD kraver ofte et tvaersektorielt samarbejde med
blandt andet PPR og socialforvaltningen. Det vurderes, at der er behov for en sundhedsfaglig
tovholder, og at opgaven er for omfattende til at ligge i almen praksis samt at kunne varetages af
sagsbehandler eller PPR.

Konsultationen bgr indeholde:
* Kontrol af somatiske komplikationer som hjertefejl og endokrinologi
* Kontrol af sanseorganer evt. i samarbejde med fysio- og ergoterapeut
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e Opfglgning pa psykosociale problemstilling — det sikres, at barnet og familien modtager den
rette stgtte, aflastning og evt. hjelpemidler.

* Varetagelse af tovholderfunktion og formidling til tverfaglige og tversektorielle
samarbejdspartnere

Psykolog-opfplgning efter skolestart

Et barn skal have tid til at udvikle sig - enten alene eller med stgtte. Derfor anbefales en lgbende
psykologisk vurdering mhp. skelnen mellem fgtale alkohoskader, miljg, forsinkelse, retardering,
tilknytningsforstyrrelse mm. Der anbefales psykologisk revurdering i:

* 1.klasse, da der her stilles krav til barnet om adfardsregulering, sociale kompetencer og
modning til leringsprocessen. Det er her muligt at vurdere, hvordan skolemodenheden -
gennem stimulation i skolemiljget - udvikler sig, idet det er i den strukturelle
leringssituation, at det viser sig, hvor motiveret og fagligt kompetent barnet er. Dertil kan
generelle og specifikke vanskeligheder bedre vurderes, herunder vanskeligheder, som
tidligere har lignet umodenhed.

» 3.klasse, da det her er tydeligt, hvad der for barnet er fagligt vanskeligt, og da der her gives
mulighed for at forebygge vanskeligheder ved hurtig identifikation.

* 5.klasse, da der her stilles hgje krav til analyse, refleksion og logisk tenkning.

* 7.klasse grundet puberteten.

* Vedde 17 ar inden overgangen til voksenregi. Ungdomsuddannelsesvejleder kan med fordel
inddrages.

Prognose og perspektiv

Viden om FASD er mangelfuld i bade sundheds- og socialsektoren. Det kan give risiko for
fejldiagnoser, oftest psykiatriske, samt manglende relevant opfelgning og udredning for
alkoholskade péd organer (30). Afgerende for prognosen er en tidlig identikation, si barnet kan blive
forstaet af sin omverden og modtage den rette stotte til at opna sit potentiale (30). Andre
beskyttende faktorer mod sekundere folger til FASD er et stabilt omsorgsmiljo uden udsettelse for
vold eller overgreb (30).

Pranatal alkoholeksponering kan fgre til bade primere og talrige sekundere sygdomme og fglgetil-
stande med darlig langtidsprognose (31,32). En nylig metaanalyse fra Lancet fandt 428 forskellige
komorbide tilstande hos mennesker med FASD, hvor de hyppigste var sprogforstyrrelser, sansepro-
blemetikker og kronisk sergs otitis media (33). Nedenfor er hyppigt foreckommende komorbiditeter
og sekundare fglgetilstande til FASD grupperet:

* Psykiatrisk sygdom som ADHD, adferdsvanskeligheder, depression og misbrug
Et svensk registerstudie fandt, at blandt 79 voksne med FAS havde 33% en psykiatrisk
diagnose, 57% havde féaet udskrevet psykofarmaka i perioden ar 2005-2011, og 13% havde
varet 1 misbrugsbehandling i hospitalsregi (34).
Et amerikansk studie fandt, blandt 178 FAS-patienter, en gennemsnits IK pa 79, spaendende
fra 29-120 (35). Patienter med FASD har ydermere generelt et lavere funktionsniveau end
forventet i forhold til deres IK. 80% med FASD kan ikke leve et uathangigt liv (35). Blandt
473 bern med FASD havde 60% ADHD (35).
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* Indleeringsproblemer samt et kort og afbrudt skoleforleb
Et svensk studie fandt, at blandt voksne med FAS havde 25% modtaget specialundervisning
(34). Et amerikansk studie fandt herudover, at 43% med FASD havde afbrudt skoleforleb
(35).

e At sti uden for arbejdsmarkedet
Et svensk studie fandt, at blandt voksne med FAS var 51% arbejdslese, og 31% modtog
fortidspension (34). Et amerikanst studie fandt deslige, at langt stgrstedelen med FASD er
uden for arbejdsmarkedet (80%) (35).

* Involvering i kriminalitet
I et canadisk studie fandt man, at risikoen for, at unge med FASD fangsles, er 19 gange hg-
jere end for unge uden FASD (36). Inden for det sidste arti er man i USA og Canada
begyndt at tage s@rlige strafferetslige hensyn i sager, hvor personer med FASD har vaeret
involveret som enten ofre eller gerningsmeand. Dette er begrundet i de problemer, der kan
vaere med blandt andet kognition, sprog og hukommelse samt med forstaelsen af
konsekvenserne af ulovlige handlinger. I enkelte cases er personer med FASD erklerede
uegnede til straf grundet mental sygdom (Not Criminally Responsible by Reason of Mental
Disorder) (37).
Et svensk studie fandt, at blandt voksne med FAS havde 28% vearet involveret i1 kriminalitet.
Studiet foreslar, at den forholdsvist lave procentdel skyldes tidligt diagnosetidspunkt,
fastholdelse i skole og social stette (34). Et amerikansk studie fandt, at 60% bern med
FASD over 12 ar havde veret involverede i kriminalitet (35).

* Uhensigtsmeaessig seksuel adfaerd
En amerikansk rapport fastslar, at sandsynligheden for uhensigtsmessig seksuel adfaerd
stiger med alderen fra 39% blandt bern med FASD til 52% blandt voksne med FASD (38).

* Anbringelse uden for hjemmet
Praevalensen af FAS og FASD blandt bgrn og unge i pleje er i en metaanalyse beregnet til
hhv. 6% og 16,9%, hvilket indikerer, at disse socialt set er en hgjrisikogruppe hvor flere har
oplevet tidlig adskillelse fra sine foreldre (39). Et svensk studie fandt, at blandt voksne med
FAS var 81% anbragt uden for hjemmet i barndommen (34). Herudover far mgdre med
FASD hyppigere selv bgrn med FASD og bgrn, der anbringes uden for hjemmet (35).
Bgrn med FASD har samtidig ogsa en gget sandsynlighed for at have en sgskende med
FASD (38).

* Forventet levealder
Der er sparsom data om forventet levealder for mennesker med FASD. Et nyligt canadisk
registerstudie har samlet opgjort, at mennesker med FAS, og mennesker som via placenta
eller modermelken har veret eksponerede for alkohol, har en forventet levealder pd 34 ar.
Dette svarer til 42% af den forventede levealder for baggrundsbefolkningen i samme
omrade. Fgrende dgdsarsag var unaturlig dgd (44%), herunder selvmord (15%), ulykker
(14%) og forgiftning med rusmidler eller alkohol (7%) (40).
Et svensk studium fandt, at blandt voksne med FAS var 6% behandlet for selvmordsforseg i
hospitalsregi (34). Et amerikansk studie fandt, at blandt voksne med FASD havde 23%
forsegt selvmord (35).

Afrunding

CGadl-endalecacdata: Marte 27N10Q Qidea 17 af 2R



PASD retningslinje Dansk Padiatrisk Selskab d
Danish Paediatric Society b

Vi ved, at mennesker med FASD er en sarlig sirbar gruppe — dels qua deres medfedte hjerneskade
og deraf nedsatte evne og muligheder for at kunne bega sig i samfundet, og dels qua deres ogede
risiko for en opvakst under vanskelige sociale kiar med en egget sandsynlighed for overgreb,
misbrug og anbringelse uden for hjemmet.

Udover store omkostninger for det enkelte individ og dets neermeste har FASD ogsa
samfundsekonomiske konsekvenser (41,42,43). Et svensk studie har estimeret de gkonomiske
omkostninger for et barn med FAS til 700.000 svenske kr/ar og 1 million svenske kroner for en
voksen med FAS (41).

I de seneste ar har man i blandt andet Canada, Australien og Storbritanien féet et aget fokus pa
vigtigheden af tidlig og korrekt diagnostik og gjort en indsats for at treene sundhedsprofessionelle til
at genkende FASD. Flere studier peger i retning af, at tidlig diagnostik og opfelgning eger
udviklingen og trivslen blandt bern med FASD og har en positiv preventiv effekt pa sekundere
sygdomme og felgetilstande (30). I Danmark har nogle Regionale Familieambulatorier, som eneste
instans, et tilbud om udredning og opfelgning frem til skolestart som er direkte henvendt til
patientgruppen. Efter skolestart er der ikke et organiseret og struktureret behandlings- og
opfelgningsforleb, og der findes ikke en klar arbejdsfordeling mellem sektorerne i forhold til at
folge, stotte og yde omsorg for patienterne.
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1. Vakstkurver

Normalkurver for hgjde og vagt for danske mature bgrn, se danske vekstkurver pa vakstkurver.dk:
http://vekstkurver.dk

Pra@maturkurver for drenge og piger, se Monitorering af vakst hos 0-5-arige bgrn, SST, 2015:
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/udgivelser/2015/~/media/A72D478EDC6OF4298 ACEE1E9AES45B
F83.ashx

Gransen for lav fgdselsvaegt ved forskellige gestationsaldre, se Monitorering af vakst hos 0-5-arige
bgrn, SST, 2015:
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/udgivelser/2015/~/media/A72D478EDC6OF4298 ACEE1E9AES45B
F83.ashx

Hovedomfang-for-alder-kurver, se danske vakstkurver pa vekstkurver.dk:
http://vekstkurver.dk

Der findes ikke danske vakstkurver for hovedomfanget efter 4-ars alderen. Vaksten af
hovedomfang er almindeligvist begrenset efter denne alder.

2. Screening for praenatal alkoholeksponering
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Der findes validerede screeningsredskaber for alkoholforbrug blandt gravide og ikke gravide
kvinder, men efter fgdslen findes ingen retrospektiv maternel screening for alkoholforbrug i
graviditeten.

I DSOG-guidelinen Alkohol og graviditet er der givet et samlet bud pa en systematisk udspgrgen
om alkoholforbrug under graviditeten, som delvist er valideret. Den indeholder DSOGs anbefalede
spgrgsmal om hgjt episodisk forbrug, dagligt gennemsnitligt forbrug og screeningsvaerktgjet
TWEAK til detektion af et problematisk alkoholforbrug blandt gravide.

TWEAK er sa&rligt udviklet til gravide. SST anbefaler det WHO-udviklede screeningsverktgj,
AUDIT, til detektion af problematisk alkoholforbrug blandt kvinder og mand.

DSOGs anbefalede spprgsmadl til screening for alkoholforbrug under graviditeten

1. Hvor mange genstande drak du 1 gennemsnit om ugen nu hvor du er gravid?

Antal genstande

Mindre end 1 genstand om ugen O
Ingen o

2. Prgv at tenke pa hele perioden hvor du har veret gravid, ogsa de fgrste uger, for du vidste, at du
var gravid. Hvor mange gange har du da drukket 5 genstande eller mere ved en enkelt lejlighed?

Antal gange

Ingen o
Ved ikke O

Hvor langt henne i graviditeten var du ved disse lejligheder? Szt X ved den eller de uger, hvor du
drak 5 genstande eller mere ved en enkelt lejlighed. Uge 1 starter ved sidste menstrations f@grste dag.

Ugel 2345 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21

ooooooooo oo o oo o o o o oo oo oo

3a. Hvor meget skal der til, fgr du begynder at marke de fgrste virkninger af alkohol nu hvor du er
gravid?

Genstand __

Ved ikke O

3b. Hvor meget kunne du téle fgr du blev gravid?

Genstand __

Ved ikke O

Hyvis ved ikke, ga til spgrgsmal 3c, ellers spgrgsmal 4

3c. Hvad er det stgrste antal genstande du har drukket pa en gang fgr du blev gravid?
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Genstand __

4. Har nogen i din familie eller nogen af dine n&re venner veret bekymrede over eller beklaget sig
over dit alkoholforbrug inden for det sidste ar?

Ja, fgr graviditeten O
Ja, under graviditeten o
Nej o

5. Starter du sommetider dagen med en lille en?
Ja, fgr graviditeten O

Ja, under graviditeten o
Nej o

6. Sker det, at du har drukket alkohol og bagefter har faet at vide af en ven eller en i din familie, at
du har sagt eller gjort noget du ikke selv kan huske?
Ja, for graviditeten O
Ja, under graviditeten o
Nej o
7. Fgler du sommetider trang til at skare ned pa dit alkoholforbrug?
Ja, for graviditeten O

Ja, under graviditeten o
Nej o

Pointgivning, spgrgsmdl 3-7.:

Der foretages s@rskilt beregning for forbruget for og forbruget under graviditeten.
For graviditeten

e Ved pointberegning benyttes spgrgsmal 3b eller 3c.

e 2 point for spgrgsmal 3b/3c hvis svar er =6 genstande.

e 2 point for spgrgsmal 4 ved positivt svar.

e 1 point for hvert af spgrgsmalene 5, 6 og 7 ved positivt svar.

e Positiv test ved score =2 points.

Under graviditeten
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e Ved pointberegning benyttes spgrgsmal 3a.

e 2 point for spergsmal 3a hvis svar er [ 13 genstande.

e 2 point for spergsmal 4 ved positivt svar.

e 1 point for hvert af spergsmalene 5, 6 og 7 ved positivt svar.
e Positiv test ved score [12 points.

Danske definitioner af 1 genstand
En genstand indeholder 12 g alkohol eller 15 ml ren alkohol. Der er ca. 1 genstand i: 1 almindelig gl
pa 33 cL, 0,5 sterk gl, 2 lyse ¢l, 1 glas vin pa 12,5 cl, 1 glas hedvin pa 8 cL, 1 glas spiritus pa 4 cL.

3. FAS-spgrgeskema

FAS-spgrgeskemaet er et anamnestisk hjelperedskab til uddybbende social anamnese, hvor typiske
adferdsmassige vanskeligheder hos FASD-patienter belyses.

FASQ - spprgeskema

Barnets alder:
Barnet har diagnose:
Hvis ja, hvilken?:

Besvar spgrgsmalene sa ngje som mulig: 0 | 2 3
Aldrig  Afog Ofte altid

til

1 Destruktiv (med vilje/uden vilje)

2 Darlig til at overholde regler

3 Kan ikke begrunde sine handlinger

4 Pzdagogiske redskaber (ros, belgnning, straf)
pavirker ikke barnet

5 Kraver tilsyn hele tiden

6 Har sveart ved at forudse konsekvensen af sine
handlinger og forudser ikke farlige situationer

7 Mister ofte sine ting

8 Havner ofte i skeenderier og slagsmal med andre
bgrn, argumenterer meget

9 Har svert ved at forstar “ejerskab” eller andres
ejendele

10 | Forstar ikke, at fremmede kan vere farlige, gar med
alle
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11

Letpavirkelig, kan let overtales til at ggre noget,
naiv

12 | Ukritisk — alle er lige vigtige og bedste venner pa én
gang

13 | Kraver hele tiden pamindelse om daglige rutiner
(kraver struktur)

14 | Kan ikke gd/cykle sikkert i trafikken

15 | Kan ikke klede sig efter vejret

16 Har ingen tidsfornemmelse, forstaelse for tid

17 | Har ingen fornemmelse for vardien af penge

18 | Har hgj smerteterskel

19 | Kan ikke forklare eller beskrive sine handlinger

20 | Lyver, fabulerer

21 | Manipulerer

22 Leger med tandstikker, forarsager brand

23 | Qdelaegger ting

24 | Stjzler ting i hjemmet

25 | Kender ikke til skyld, angrer ikke

26 | Kan ikke sammenkoble handlinger med
konsekvenser

27 | Kan ikke lere af erfaring

28 | Ekkolali- gentager ord, repetiterer

29 | Kan ikke lege eller aktivere sig selv i lengere tid

30 | Taber interesse for en aktivitet efter meget kort tid

31 | Skifter hurtig aktivitet uden at afslutte

32 | Ingen interesse i at lege med legetgj

33 | Faegne legeideer

34 | Ingen eller darlig fantasi ved leg

35 | Koncentrationsbesvaer

36 | Bliver nemt distraheret

37 | Indleringsvanskeligheder

38 | Glemsom, l@rer en ferdighed, men glemmer den

hurtig
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4. Oversigt over testredskaber, som kan indga i den bgrnepsykologiske undersggelse (0-18 ar)

Nedenstaende tabel angiver psykologiske testredskaber til bgrn og unge, som kan anvendes af-
hangigt af barnets alder og det/de neurokognitive omrader, der gnskes undersggt.

Redskaber markeret med ¥¥ i tabellen angiver, at der er tale om et spgrgeskema.

De hyppigst anvendte tests 1 Familieambulatoiriet er markeret med kursiv.
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Funktionsomrade Test Forkortelse Alder
Generelt intellektuelt Wechslers Preschool and WPPSI-1V 2;6 - 757
funktionsniveau/intelligens’ | Primary Scale og Intelligence — ar
Forth Edition
Wechslers Intelligence Scale for | WISC-1V / 6— 16 ar
Children — Forth Edition WISC-V
Wechslers Adult Intelligence WAIS -IV 16 — 90 ar
Scale
Wechsler Nonverbal Scale of WNA 4-21 ar
Ability
Snijders-Oomen Nonverbal SON-R 2 15-7 2,6-7ar
Intelligence Test SON-R 6-40 6 — 40 Ar
Reynolds Intellectual RIAS 3-99ar
Assessment Scales
Udviklingsstatus®, herunder | Bayley Scales of Infant and Bayley-111 1-42
kognitivt, sprogligt og Toddler Development I1I mdr. (3;6
motorisk r)
Opmearksomhed og Test of Everyday Attention for TEA-Ch 616 ar
indleering Children
d2-testen d2-testen 9 ar+
Developmental NEPSY S5ar+
Neuropsychological Assessment
Test of Memory and Learning TOMAL 5-59ér
Test of Variables of Attention TOV.A 4 - 80 ar

? Opfyldelse af a) nedsat generel intellektuel funktion forudsatter vurdering af savel formel IK som af barnets adaptive
adferd vurderet ved standardiserede redskaber (se under "Adaptive ferdigheder" i tabellen)

* Det ber noteres, at udviklingstests som fx Bayley Scales of Infant and Toddler Development III vurderer barnets
aktuelle feerdighedsniveau, men har ringe preediktiv veerdi for senere IK (44). Den prediktive veerdi for sddanne
udviklingstests er hgjere for bgrn, hvis udvikling er klart under normalomréadet (indexscore <70), og jo @ldre barnet er.
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Funktionsomrade Test Forkortelse Alder
Hukommelse Arbejdshukommelsesindeks WPPSI-1V 40-"7;7
WISC- 1V / ar
WISC-V 6-16dr
WAIS -IV 16 =90 dr
Non-verbal hukommelse RIAS 3-99ar
Test of Memory and Learning TOMAL 5-59ér
Wechslers Memory Scale, Third | WMS-III 16-80 ar
Edition
Sprog Verbalforstaelsesindeks WPPSI-IV 4,0-17;7
WISC-1V / 6— 16 ar
WISC-V
WAIS-IV 16 - 90 4r
Clinical Evaluation of Language | CELF-4 4-12;11
Fundamentals - Fourth Edition ar
New Reynell Developmental NRDLS
Language Scales 4. Udgave
Childrens Communication CCC-2 It 1 4-16,11
Checklist - Second Edition ar
Visuomotoriske/visuospatiale | Benton Visual Retention Test - | Benton 5. edi. 8+ ar
feerdigheder, inkl. Fifth Edition
finmotorik Visual-Motor Gestalt Test Bender-Gestalt IT | 4 — 85 ar
Motor-Free Visual Perception MVPT-4
Test-4
Visual Spatial Index WPPSI-1V 4:0-7;7
WISC-IV / 6— 16 ar
WISC-V
WAIS-IV 16— 90 &r
Bruininks-Oseretsky Test of BOT 2 4-21 ar
Motor Proficiency - Second
Edition
Movement Assessment Battery | Movement ABC- | 3 —16;11
for Children - Second edition 2 ar
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Funktionsomrade Test Forkortelse Alder
Eksekutive funktioner Delis-Kaplan Executive D-KEFS 8 -89 ar
Function System
Contingency Naming Test CNT 7-15ar
Rey Complex Figure Test and RCFT 7 — 60 ar
Recognition Trial
Wisconsin card Sorting Test WCST 6 — 89 ar
Tower of London Test 7 - 80 ar
Behaviour Rating Inventory of | BRIEF-F 2-5;11ar
Executive Function
Lt
BRIEF
Lt
Comprehensive Executive CEFI 5-18ar
Function Inventory
Lt
Adaptive feerdigheder Adaptive Behavior Assessment | ABAS-1I 0-21ar
System-Second Edition
Lt
Vineland Adaptive Behavior Vineland- 11 2-21;11
Scales-Second Edition ar
Lt
Sociale og adferdsmaessige | Eyberg Child Behavior ECBI/SESBI 2-16ar
feerdigheder Inventory/Sutter-Eyberg Student
Inventory 03
Strengths and Difficulties SDQ 4-16ar
Questionnaire
Lt
Child Behaviour Checklist CBCL 4-16ar
Lt
5-15 sporgeskema 5-15 5-15é4r
Lt
Akademiske feerdigheder’ Adaptive Behavior Assessment | ABAS-11 0-21ar
System-Second Edition
Lt
Vineland Adaptive Behavior Vineland- 11 2-21;11
Scales-Second Edition ar
Lt

*Vurderes i gvrigt i samarbejde med leerer og ved faglige prgver
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5. Lip-Philtrum-Guide

Lip-Philtrum-Guide 1 og 2 anvendes til at gradere philtrums udseende og overlabens tykkelse.
Philtrum er den vertikale rille mellem n@se og mund. Guiden prasenterer et helt spektrum af
udseender. Grad 3 er den hyppigst forekommende. Grad 4 og 5 viser tynd overlebe og udvisket
philtrum karakteristisk for FAS fenotypen. Guide 1 anvendes til kaukaser og guide 2 for
afroamerikanere.

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

Lip-Philtrum Guide | Philtrum Guide Lip-Philtrum Guide 2 Philtrum Guide
For use as a digital image on a smartphone or tablet. For use as a digital image on a smartphone or tablet.
Printing invalidates Guide. Printing invalidates Guide.
Square ensures length by width ratio of image is correct. Square ensures length by width ratio of image is correct.

O O

Copyright 2016, Susan Astley PhD, University of Washington.
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Ved objektiv undersggelse skal l&berne vere afslappede og lukkede uden smil for at opna en
korrekt vurdering. Ovenfor ses det samme barn med og uden smil. Et smil vil fa philtrum til at
fremsta mere udvisket og l&ben smallere. Copyright 2016, Susan Astley PhD, University of
Washington.

6. Qjenspalteleengde
Djenspalterne — ogsa kaldet palpebral fissurleengden (PFL) - er defineret ved afstanden fra den

inderste til den yderste @jenkrog. Afstanden méles med lineal fra endocanthion til exocanthion,
mens patienten har hovedet i normal position og kigger op.

Copyright 2016, Susan Astley PhD, Universi{}; of Washington.

To forskellige PFL-kurver anbefales athengigt af race:

e Skandinavisk PFL-kurve (45): Kurven er baseret pa skandinaviske bern og gar fra 1méaned —
18 ar:
https://depts.washington.edu/fasdpn/pdfs/stromland1999.pdf

e Canadisk PFL-kurve (46): Kurven er baseret pa en multi-race population og gér fra 6-16 ar:
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20147771

For bern fodt preemature under to ar anvendes den korrigerede alder i PFL-kurverne. For voksne
kan referencen pd hhv. 16 og 18 ar anvendes.
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7. Relevante links
For patienter:

Den svenske FASD-patientforening:
http://www.fasforeningen.nu

The Asante Centre:
http://www.asantecentre.org/

Finding Hope:
http://findinghope.knowledge.ca/home.html

Strategies parents find helpful in raising their children with FASD:
http://come-over.to/FAS/PDF/TorontoStrategiesParents.pdf

FASD Strategies not Solutions:
http://www.faslink.org/strategies not solutions.pdf

Fetal Alcohol Spectrum Disorder — Care Action Network:
http://www.fasd-can.org.nz/

Internationale guidelines:

Australian FASD Diagnostic Instrument:
Read the Guide, forms, resources and information sheets

Canadian Guidelines:
Fetal alcohol spectrum disorder: a guideline for diagnosis across the lifespan

Centers for Disease Control (CDC) Guidelines:
Centers for Disease Control and Prevention Fetal Alcohol Syndrome:
Guidelines for Referral and Diagnosis

University of Washington (UW) Guidelines:
University of Washington FASD 4 digit diagnostic code

Institute of Medicine Guidelines (IOM):
Institute of Medicine Diagnostic Guidelines

Hoyme Update of IOM Guidelines:
Hoyme Update of Institute of Medicine Diagnostic Guidelines

Internationale FASD-websider:
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Den Europ®iske FASD-organisation:
http://www.eufasd.org/

Den engelske FASD forening:
http://www nofas-uk.org

University of Washington FAS Diagnostic and Prevention Network:
https://depts.washington.edu/fasdpn

Centers for Disease Control and Prevention:
http://www.cdc.gov/ncbddd/fasd/diagnosis.html

American Academy of Pediatrics — FASD toolkit:
https://www.aap.org/en-us/advocacy-and-policy/aap-health-initiatives/fetal-alcohol-spectrum-
disorders-toolkit/Pages/default.aspx ?nfstatus=401&nftoken=00000000-0000-0000-0000-
000000000000&nfstatusdescription=ERROR:+No-+local+token

Substance Abuse and Mental Health Services Administration:
http://www.samhsa.gov/

Canada FASD Research Network:
http://www.canfasd.ca/

National Organisation for Foetal Alcohol Syndrome — UK:
http://www.nofas-uk.org/

Fetal Alcohol Network New Zealand:
http://www.fan.org.nz/
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