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SAMMENDRAG AV MASTEROPPGAVEN

Metode

Oppgavens metodedel er kvalitativ. Designet som er valgt er et kvalitativt fenomenologisk
design. Valget er tatt med bakgrunn i problemstillingen og at det derfor var interessant med
personlige refleksjoner fra informanten pa hvordan barnet var skadet av alkohol og hvilke
utfordringer som eksisterte i hverdagen pa grunn av dette. Samtidig var det viktig a fa frem
individuelle tiloakemeldinger pa hvordan tilretteleggingen rundt barnet hadde veert tidligere,

hvordan tilretteleggingen var i dag og eventuelt var planlagt i fremtiden.

Det ble foretatt to ulike studier i oppgaven. Dette med arsak i at det eksisterer begrenset
utvalg informanter. Begge studiene er kvalitative semistrukturerte intervjuer. Studie 1 er et
intervju av beredskapsmor som nylig har avsluttet en plassering pa 7 maneder, der hun hadde
et barn med fatalt alkohol syndrom. Studie 2 er intervju av biologisk mor som er alenemor for
sitt barn, ogsa dette barnet har fgtalt alkohol syndrom.

Alle studiene skildrer hverdagen for barnet med alkoholskader og hvilke utfordringer de ulike

barna har.

Teori

| denne oppgaven gnskes det & danne en bedre forstaelse av tilrettelegging rundt et barn med
fatale alkohol skader. En tilrettelegging for utvikling. Ved en redegjgrelse for hvilke skader et
barn kan fa av alkoholeksponering i fosterlivet. Disse skadene blir utdypet for & kunne se

omradene der tilrettelegging kan veere ngdvendig.

Teoriene som blir brukt for a beskrive en mulig tilrettelegging, er Vygotskij sin teori om
utvikling, herunder den nzre utviklingssone. For & bygge opp under Vygotskij er
Bronfenbrenners modell for hvordan de ulike sosiale instanser pavirker et individs utvikling,
inkludert i oppgaven. Det er ogsa Horowitz sin modell for hvordan arv og kvaliteten pa miljg

pavirker hverandre i utvikling.

Ann Streissguth har utviklet en modell som tar for seg omsorgspersoner rundt et barn med

alkoholskader og hvordan de kan legge til rette rundt barnet. "The advocacy model" er gjort



rede for og inkludert i oppgaven for & vise til hva som allerede eksisterer av modeller for

tilrettelegging rundt et barn som har alkoholskader.

Teoriene og modellene er brukt for & skape et grunnlag til videre diskusjon og analyse av

datamateriale i oppgaven.

Hovedfunn
Det er trukket ut syv hovedfunn i oppgaven.

A gi kunnskap gjennom gkte antall opplysningskampanijer kan veere viktig i forebyggingen av
FASD. En gkt kunnskap om fgtale alkoholskader vil kunne gi kvinner et bedre utgangspunkt
til & ta valget om 4 innta alkohol nar de er gravide. Samtidig vil det kunne veere med pa a
gjere terskelen lavere for madre & oppseke hjelp. Pa den andre siden bgr det vurderes &
utarbeide rutiner hos fastlege og helsestasjon som kan fange opp tegn pa alkoholskade om

mor ikke selv star frem.

En utredning med pafglgende utfall FAS eller FASD bgr resultere i at det utnevnes en
kontaktperson fra barnevernet. Denne kontaktpersonen bgr ha kunnskap om FAS/FASD pa
generelt niva og samtidig tilegne seg detaljert kunnskap rundt det barnet som trenger
tilrettelegging. Kontaktpersonen blir en ”advokat” som har ansvaret for 4 ivareta bade
kommunikasjon mellom barnevern og omsorgsperson, og ha ansvaret for tilretteleggingen
rundt barnet. En ”advokat” ber pa denne méten opparbeide seg tillit fra bade barnevern og

omsorgspersoner.

En god kommunikasjon mellom omsorgsmiljg og barnevern er vesentlig for barnets utvikling.
A ske kompetansen hos foreldrene vil kunne bedre tilretteleggingen rundt barnet og gjare

foreldrene mer trygge pa ulike situasjoner som kan oppsta.

Sprakvansker eksisterte i begge studiene. Begge barna hadde vansker med det ekspressive

spraket.

Selvregulering er den karakteristikken som forekommer gjennom begge studiene. Vansker
med selvregulering vises bade i sevn og sgvnrytme, i sensomotoriske omrader og i atferd.

Barn med fgtale alkoholskader har pa grunn av dette ofte behov for individuell tilrettelegging.



FORORD

Det var varsemesteret 2004 og jeg satt pa forelesning med Kari Slinning. Hun foreleste om
barn som ble fadt med skader etter ruseksponering i fosterlivet. Dette omrade Ia innenfor
pensum av utviklingspsykologi bachelor ved psykologisk institutt. Jeg husker vi var flere som
diskuterte forelesningen i etterkant. Alle var da opptatt av hvor skadelig alkohol var for et
foster. Jeg husker selv jeg tenkte med forbauselse pa hvor skadelig det var. | forkant av denne
forelesningen var jeg inneforstatt med at det ikke var bra a drikke alkohol under graviditeten,
men var pa langt naer klar over at barnet kunne bli skadet for livet. Jeg visste ikke at
alkoholskader er irreversible. Denne dagen vaknet et engasjement i meg. Et engasjement for &

gke kompetansen hos kvinner pa hva alkohol kan gjgre med et ufgdt barn.

De sier om det & fostre opp et barn at It takes a village!”. Denne oppgaven er vel pé et vis
sammenlignbart med dette utsagnet. | den anledning gnsker jeg a takke de som har hjulpet

meg i gjennomferingen av denne oppgaven.

Jeg gnsker a takke min veileder, psykolog Vibeke Hafstad, for sitt engasjement og sin
talmodighet gjennom prosessen. Du har allerede fra starten vert motiverende, streng og gitt

meg klar og konstruktiv tilbakemelding.

Takk til informantene mine. Den informasjonen dere ga har gitt meg starre innsikt og en stor

respekt for det dere gjar hver dag.

En varm takk til Janne Eldevik. Takk for dine kritiske diskusjoner, din korrekturlesning. Takk

for all motivasjon og verdifulle innspill.

Takk til mamma, Liv-Jorunn Helgestad. Uten deg hadde det veert mye skrivefeil og lange

setninger.

Til slutt vil jeg takke min samboer og kjeereste Geir Kristensen. Du har stgttet meg og veert sa

talmodig som bare du kan veere.

Drammen, 25. mai 2010
Kathrine Grgnstein
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1. INNLEDNING

[ Sora bodde det en mann av Dan-sgnnenes &tt som hette Manoah. Hans kone var barnlgs;
hun kunne ikke fa barn.

Herrens engel viste seg for henne og sa: Jeg vet at du er barnlgs og ikke kan fa barn. Men na
skal du bli med barn og fa en sgnn. Na ma du akte deg, sa du ikke drikker vin eller sterk drikk
og ikke spiser noe urent. For du skal bli med barn og fa en sonn...”

(Bibelen: Dommernes bok kap 13)

1.1 BAKGRUNN FOR VALG AV TEMA
Valg av tema er et resultat av et personlig engasjement. Det var fgrst pa UiO, under en
forelesning i utviklingspsykologi, at jeg virkelig tok inn over meg hvor farlig alkohol var for

fosteret. Det var starten pa det som til slutt skulle bli denne masteroppgaven.

Det estimeres at det hvert ar fades mellom 300 - 1200 barn i Norge med en eller annen grad av
alkoholskader. Sannsynligheten for at det eksisterer barn som ikke far stilt riktig diagnose, og

som pa grunn av dette ikke far det tilbudet de trenger.

Fatalt alkohol syndrom (FAS) er et resultat av at mor har drukket alkohol nar hun gikk gravid.
A Klare & fange opp vordende madre som velger & drikke alkohol til tross for sin graviditet, er
vanskelig. Bade fordi alkohol er et lovlig rusmiddel i Norge og fordi madre sjeldent rapporterer

om alkoholinntak nar de gar gravide.

| 2005 ble det innfgrt rad fra statlig hold om totalavhold under svangerskapet (Sosial- og

helsedirektoratet, 2006). Det er flere arsaker til at nettopp alkoholskader ble tema for denne
oppgaven. Det eksisterer pr i dag fortsatt behov for gkt kunnskap blant unge kvinner i fertil
alder. A kunne gke kunnskapen blant disse kvinnene, kan gjere valget om & drikke alkohol

lettere om de skulle bli gravide.

Vitenskapelige publikasjoner som omtalte konsekvenser av alkoholbruk i svangerskapet, ble
utgitt allerede i 1892 og 1899. Det ble da registrert at barn fedt av alkoholikere ”’ble som sine

medre”. Det kan selvsagt dreftes hvorvidt dette var valide konklusjoner, men det viser at det ble



registrert at alkohol kunne ha en pavirkning pa fosteret. Det tok nesten 100 ar fgr de neste
publikasjonene kom. Farst i 1973 kom den farste rapporten der fatalt alkohol syndrom ble
beskrevet (McCreight, 1997). Fra syttitallet og frem til i dag har det blitt publisert flere studier,
gitt ut bgker og avholdt kampanjer rundt alkohol og svangerskap. Tidligere studier er vesentlig
for oppgaven ved at det viser hvor forskningen er i dag. Dette gir igjen en god plattform for

forstaelsen av hvordan tilretteleggingen rundt et barn med FAS eller FASD bar foretas.

I Norge er alkohol et lovlig rusmiddel. Likevel eksisterer det i dag forskning som viser at
alkohol er det mest toksiske rusmiddel da det gir de mest irreversible fosterskader (Alvik,
2007). | dag eksisterer det fremdeles situasjoner der gravide far mangelfull og motstridende
informasjon om skadene ved alkoholinntak i graviditeten og ammeperioden. For eksempel ga
medisinsk personell i Norge tidligere informasjon om at ett glass alkohol var forsvarlig. Det er
farst i 2006 at vi her i Norge gikk over til totalavhold. Dette kom som en reaksjon pa at nyere
forskning stadig kom frem til at det ikke fantes noen nedre grense for sakalt ”sikkert”
alkoholinntak for gravide. Det finner pr i dag ingen forskning som kan si noe om at alkohol ikke
skader fosteret (Sosial- og helsedirektoratet, 2006).

Et eksempel pa andre lands holdninger til alkoholinntak under graviditet, er myndighetene i
England i 2007. De gikk da ut med at sma mengder alkohol i svangerskapet ikke skader barnet.
Dette matte de trekke tilbake allerede fa dager etterpa. Et annet eksempel er Danmark. Der er
det enda ikke vedtatt noen anbefaling om totalavhold i svangerskapet. Det eksisterer ingen
forskning i dag som sier noe konkret om mengden alkohol som er "trygt” & innta under en
graviditet. At uttalelser som de i England, samt at Danmark enda ikke har innfart noen
retningslinjer samt anbefalinger om totalavhold i Norge, vitner om en nyansert og til tider
problemfylt vei. | skrivende ar, 2010, gjennomgar bade Nederland og Polen endringer pa sine

anbefalinger om alkoholinntak under svangerskap.

Selv om denne oppgaven omfatter tilrettelegging rundt et barn som har FAS eller FASD, er det
a vise nyansene i ulike lands anbefalinger vesentlig. Retningslinjene fra helsepersonell blir
tvetydig og motstridende for kvinner som er eller planlegger a bli gravide. Med slike
motstridende opplysninger kan det vere at den enkelte ikke forstar alvoret og skadene alkohol
kan pafare et barn. Hvordan det gis informasjon til jenter og kvinner i fertil alder, kan derfor
veere et ledd i tilretteleggingen rundt barn med FAS eller FASD. Dette fordi det vil gke

kompetansenivaet til den enkelte kvinne, og dermed ogsa befolkningen.



Biologiske mgdre av barn med FAS/FASD gir tilbakemeldinger om at de i mgte med samfunnet
stigmatiseres til & ha alkoholproblemer. Dette fordi de har et alkoholskadet barn. | flere tilfeller
er det slik at mor kan ha en avhengighet til alkohol, men pa den andre siden kan det ogsa vere
snakk om uhell. Jenter/kvinner i fertil alder i kombinasjon med det urbane bylivet der alkohol
har fatt stgrre innpass i hverdagene. Jentene og kvinnene planlegger kanskje ikke a bli gravide,
men er fertile og kan dermed bli gravide uten selv & tenke noe over det de farste to manedene
av svangerskapet. Da kan de ha rukket a innta alkohol i sosiale settinger uten selv a vite at de er
gravide. Det er ikke avhengighet til alkohol som har forarsaket at barnet er alkoholskadet, men
heller at mor har veert uheldig i sitt valg. Hun hadde valgt & avsta fra alkohol om hun visste hun
var gravid. Nar mor ikke er avhengig av alkohol, er det ingen automatikk som fanger opp
muligheten for alkoholskader, om barnet er til utredning. Mor ma selv innrgmme at hun har
inntatt alkohol under svangerskapet. A innremme alkoholbruk i et svangerskap kan veere svart
vanskelig for mor. Og det er vanskelig for mor a erkjenne at hun kan ha pafert sitt barn en
alkoholskade. Mor er i denne situasjonen sveert sarbar og det skal mye til for at en i en slik
situasjon innrgmmer ovenfor legen eller annen helsesgster at det kan veere muligheter for en
slik diagnose (Streissguth, 1997). Ved henvendelse til Aline Poliklinikk i Oslo og
Borgestadklinikken gis det stattende informasjon om en underrapportering pa alkoholinntak
blant de kvinnene som ligger inn under deres behandling. En viktig oppgave i kampanjer kan
derfor ogsa veere & fa bort de fordommer som falger av & ha et alkoholskadet barn. A skape en
holdningsendring som heller mot oppfatningen at det kan skje alle, vil pa sikt gjare det lettere
for en mor 4 sta frem slik at barnet kan mgtes pa riktige premisser. Det kan oppleves
stigmatiserende a ha et alkoholskadet barn. Mange har en oppfattelse av at barn med
alkoholskader er fgdt av alkoholikere. En annen side av det a fale seg stigmatisert er mangelen
kunnskap blant bade befolkningen og innenfor helseapparatet samt mangel pa organiseringen
av et hjelpeapparat for foreldre som har barn med FASD. Det viktige er a fa tilrettelagt for
barnet sé tidlig som mulig. A skape et nettverk som gir stgtte til barnet og dets
omsorgspersoner. Et nettverk som kan gi barnet bedre fremtidsutsikter hva innleering og videre
kognitiv utvikling angar. Derfor er det a sette riktig diagnose sa tidlig som mulig, viktig for
videreutviklingen til barnet. Veien mot en holdningsendring og en starre apenhet rundt alkohol
og graviditet kan gke mulighetene for 4 fange opp barn som har en mulig alkoholskade
(Hedstrom og Palm, 2000).
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A gke kunnskapsnivéet om FAS i samfunnet har ligget til grunn for sosial og helsedirektoratets
kampanjer de siste arene. Kritikerne mente dette skapte ungdig frykt hos vordende mgdre som
for eksempel hadde drukket alkohol far de visste at de var gravide. Det var flere gravide som
oppsokte fagpersoner fordi de hadde konsumert sma mengder alkohol far de visste de var
gravide. Kvinnene gnsket informasjon om sjansene for at barnet var skadet, og noen var ogsa i
tenkeboksen for & ta abort i forbindelse med den usikkerheten de opplevde rundt egen graviditet
og alkoholinntak. Dette belyser viktigheten av en slik informasjonskampanje. Det er liten
sannsynlighet at myndighetene gnsket a skremme med denne kampanjen. Alkohol er et lovlig
rusmiddel, men det & gke kompetansen og om mulig endre holdninger hos unge fertile kvinner,
er viktig. Det & gnske at kvinner som er i en situasjon der de kan bli gravide, skal erkjenne
nettopp sjansen for & bli gravid. A ta konsekvensen av dette ved & vise métehold enten med
alkohol, eller ved a avsta fra sex i det tidsrommet en velger & innta alkohol pa en fest.

Det eksisterer et skille mellom hva som var malet med kampanjen og hva som ble virkningen.
Malet til Sosial- og helsedirektorater var a fa ut informasjon til befolkningen om skadene
alkohol kan gi et foster. Det eksisterer fagpersoner som mener det er uakseptabelt at det fades
barn med alkoholskader. | tillegg er det skremmende at FAS er den hyppigste arsaken til mental

retardasjon i den vestlige verden i dag (Waldman, 1989).

Strukturell og regelmessig informasjon ut til aktuelle grupperinger i samfunnet kan pa sikt
endre holdningene til alkohol og graviditet. Et eksempel pa en genuin holdningsendring er at
gravide ikke far alkoholservering pa utesteder.. Pa vin og andre alkoholholdige drikker ser en
mer og mer at de er varselmerket for gravide. Bade serveringsrestriksjoner og bedre merking av
alkoholholdig drikke kan bidra til & endre holdningen og gi respekt for det valget kvinner tar nar
de takker nei til alkohol fordi de prever eller er gravide. Det kan gjgre hverdagen enklere for
disse kvinnene. Det er betenkelig at kvinner rapporterer om holdninger som respekterer mer

“nei takk, jeg kjorer” enn “nei takk, jeg er gravid” (Alvik, 2008).

Alkoholinntaket hos unge kvinner har siden 70-tallet gkt i stor grad. Fra a ha alkoholvaner som
innebar en til to alkoholenheter ved festlige anledninger, er det i dag en drikkekultur der det er
vanlig med likt alkoholinntak mellom kjgnnene. Kvinner drikker like store mengder alkohol
som menn nar de er pa fest. Alkoholinntaket kommer da under fagtermen “binge”, 5

alkoholenheter eller mer. Det er i dag akseptert at jenter kan bli pavirket av alkohol pa lik linje
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med guttene. Fulle jenter er mer synlig i ungdomsmiljgene i dag. Dette er en uheldig utvikling

sett i lys av forebyggingen av FAS og FASD (Sosial- og helsedirektoratet, 2006).

En undersakelse ved Ulleval universitetssykehus viste at en av fire unge jenter inntar alkohol
mens de er gravide. Undersgkelsen gnsker a endre unge jenters holdning til alkohol nar de er
uten prevensjon. Jenter bar revurdere sine holdninger som tilsier at nar du slutter med

prevensjon, slutter du ogsa a drikke alkohol (Alvik, 2007).

1.2 PROBLEMSTILLING
Hva gnsker jeg sa a undersgke i denne oppgaven? Jeg gnsker a undersgke hvordan det best bar

legges tilette for utvikling hos barn med FAS eller FASD.

Hovedproblemstillingen i oppgaven er;
Hvordan kan det legges til rette for at et barn med alkoholskader(FAS/FASD) skal ha best

grunnlag for utvikling?

Underspgrsmalene til problemstillingen er;
Hvordan skader alkohol et foster?

Hva skiller FAS og FASD?

Hva er utvikling?

Hva foreligger av forskning pa FAS og FASD?

Hvordan opplever omsorgspersoner tilretteleggingen rundt barnet?

Ved hjelp av disse sparsmalene gnsker jeg a komme frem til hva alkoholskader er samt omrader

der barn med FAS eller FASD har spesielle behov og ulike strategier for tilrettelegging.

1.3 AVGRENSNING
Oppgaven er avgrenset til i hovedsak & omfatte barn i alderen 0-8 &r. Arsaken til det er at &
nyansere tilretteleggingen over et helt livslgp vil vere en for stor avgrensning i forhold til

oppgavens starrelse.

For & fa tak i den informasjonen som er relevant for oppgavens problemstilling, er det valgt a

avgrense intervjuene. Det er kun intervjuet biologiske eller beredskapsmedre av barn med FAS
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eller FASD. Arsaken til at barna selv er avgrenset fra & bli intervjuet er at begge barna i studie 1
og studie 2 er barn under 3 ar. De ville vere vanskelige & intervjue. Samtidig er det interessant a

fa refleksjoner fra magdrene pa hvordan den tilretteleggingen som allerede eksisterer fungerer.

Teori som blir lagt til grunn i oppgavene er basert pa ideen om at utvikling skjer i samspill med
miljget og individet. En tilrettelegging vil alltid vere en prosess som foregar imellom
mennesker i farste omgang, for sa a skape reaksjoner internt i individet. Dette med bakgrunn i
at det er selve tilretteleggingen som ligger til grunn for hovedproblemstillingen, vektlegges

derfor ogsa sosiale utviklingsteorier.

Det er et bevisst valg & gjere rede for begrepene underveis i oppgaven i stedet for en
begrepsavklaring farst i oppgaven. Dette fordi begrepene som FAS, FASD og utvikling er
begrep som star bedre i en stor sammenheng. Denne sammenhengen vises gjennom

teorikapitlene.
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1.4 OVERSIKT OVER OPPGAVEN

Kapittel 1: Introduksjon

Her blir det gjort rede for valg av tema, problemstilling og avgrensning i oppgaven.

Kapittel 2: Om FAS og FASD
Kapittelet tar for seg hva FAS er og hva FASD innebarer.
Her trekkes tidligere funn og historien bak FAS og FASD inn.

Kapittel 3: Utvikling og tilrettelegging
Kapittelet er todelt. Fgrste del omfatter utvikling. Begrepet utvikling defineres. Ulike
faktorer som spiller inn pa utvikling gjeres rede for og drgftes opp mot samfunnets rolle
i utvikling. Ulike modeller for samfunnets rolle trekkes inn gjennom Bronfenbrenner og
Horowitz.
I del 2 av kapittelet gjeres det rede for Streissguths "The advocacy model”. Denne
modellen er ment som et redskap i tilretteleggingen rundt barn med FAS/FASD.

Intervensjon og konkrete fysiske tiltak trekkes inn her.

Kapittel 4: Oppsummering av teori og problemstilling
En oppsummering FAS, FASD, utviklingsbegrepet, teorier om utvikling og
tilrettelegging. Teorien settes i kontekst av problemstillingen og samler pa denne maten

inn den rgde traden.

Kapittel 5: Metode
Her gjares det rede for valg av design, det diskuteres validitet, reliabilitet og objektivitet.

Begrensninger ved eget studie inkluderes i dette kapittelet.

Kapittel 6: Analysen av studie 1
Studie 1 er intervju av beredskapsmor. Intervjuet blir oppsummert gjennom en inndeling
i fem kategorier. Far barnet, den farste tiden, kommunikasjon, fysisk og kognitiv

utvikling og til slutt refleksjoner fra informanten.

Kapittel 7: Analysen av studie 2
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Studie 2 er intervju av biologisk mor. Intervjuet blir oppsummert gjennom de

femkategoriene som nevnes ovenfor.

Kapittel 8: Diskusjon
Diskusjonen og drgftingen gjares i forhold til oppgavens problemstilling og dens
underspgrsmal. Kapittelet er delt inn etter intervjuguidens fem deltemaer; fer barnet
kom, den farste tiden, kommunikasjon, barnets kognitive og fysiske utvikling og

avslutningsvis refleksjoner fra informanten.

Kapittel 9: Konklusjon
Her oppsummeres funnene i oppgaven.

Kapittel 10: Avsluttende refleksjoner

En personlig oppsummering
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2. FAS OG FASD

2.1 Innledning

Dette kapittelet tar for seg fatalt alkohol syndrom (FAS) og del-FAS (FASD). Begrepene og
hva de inneholder blir gjort rede for, samt historien bak utarbeidelsen av diagnosen FAS. Denne
oppgaven har som mal & kunne si noe om hvordan det bar legges til rette for barn med FAS
eller FASD. A gjare rede for hva det innebzerer & ha FAS eller FASD er dermed essensielt. |
hovedsak er det de kognitive skadene barn kan fa av alkoholeksponering denne oppgaven tar
for seg. Dette bade for a avgrense omfanget av tilretteleggingen, og fordi den kognitive delen
ofte gir barnet og omgivelsene den stgrste utfordringen ved at den er vanskeligere a knytte
direkte til alkoholeksponering. Likevel vil enkelte fysiske skader pavirke tilretteleggingen for
kognitiv utvikling. Og derfor er de mest essensielle fysiske skadene som kan inntre ved FAS og
FASD inkludert.

En diagnose sa tidlig som mulig vil hjelpe en eventuell tilrettelegging. Dette fordi
tilretteleggingen vil bli mer spesifikk og lagt opp til individets egne behov. Hvilke hjelpemidler
som kan hjelpe i en diagnostiseringsprosess gjares rede for i dette kapittelet.

Avslutningsvis vil det gjeres rede for allerede eksisterende forskning rundt FAS og FASD.
Forskningen er da avgrenset til at det er forskning som kan belyse noe rundt problemstillingen i

denne oppgaven.

2.2 Om FAS og FASD
FAS, er et mgnster av unormale funn hos barn som har blitt utsatt for alkohol i mors liv
(Gjeerum og Ellertsen, 2002). FAS er en Kklinisk diagnose som sier noe om at et individ er
skadet av alkoholeksponering i mors liv. Frem til 2005 var det slik at for at diagnosen FAS
skulle kunne settes matte det foreligge unormale funn i hver av de tre falgende kategorier:
1. Prenatal og/eller postnatal vekstreduksjon med vekt og/eller lengde under 10-
percentilen, korrigert for gestasjonsalderen. Gestasjonsalder tilsvarer hvor mange uker

svangerskapet har vart.
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2. Sentralnervesystem (SNS)- affeksjon, som inkluderer nevrologiske funn, forsinket
utvikling, atferdsforstyrrelse, psykisk utviklingshemming eller andre kognitive
forstyrrelser.

3. Karakteristiske dysmorfe ansiktstrekk som inkluderer flat sngrrand (philtrum), tynn
overleppe, flatt midtansikt, kort nese, oppstoppernese, flat neserot, kort gyenspalte, sma
gyeepler (mikroftalmi) og epikantus.

(Gjeerum og Ellertsen, 2002, s.337).

Fra 2005 er det kommet revideringer med 5 ulike kategorier:
1. Alkoholeksponering.
2. Minst 2 av de tre dysmorfe trekk.
3. Vekstretardasjon.
4. Strukturelle hjernedefekter og/eller hodeomkrets mindre enn 10 percentilen.
5

. Atferds eller kognitive vansker.

Av dette eksisterer det folgende betegnelser:
1. FAS med bekreftet alkoholeksponering. Krever punkt 1, 2, 3 og 4.
2. FAS uten bekreftet alkoholeksponering. Krever 2, 3 og 4.
3. Delvis FAS (FASD) med bekreftet alkoholeksponering. Krever 1, 2 og 5. | tillegg enten
3eller 4.
4. Delvis FAS (FASD) uten bekreftet alkoholeksponering. Krever 2 og 5 i tillegg til enten
3eller 4.
5. Alcohol Related Birth Defects (ARBD). Krever 1 og 2 i tillegg til misdannelse.
6. Alcohol Neurodevelopmental Defects (ARND). Krever 1, 4 og 5.
(Alvik, 2008).

Dette viser at det i dag en mer nyansert karakterisering av alkoholskader. FASD er ingen klinisk
diagnose. Fetal alcohol spectrum disorders (FASD) er en paraplybetegnelse som kan inkludere
FAS, men som ofte blir brukt om det som tidligere ble omtalt som fatale alkohol effekter
(FAE). Et barn med FASD kan likevel ha like store utfordringer som et barn med FAS. FASD
brukes om barn som er utsatt for alkohol i mors liv, men som ikke ngdvendigvis har pavist
unormale funn i alle de tre punktene om tidligere diagnosekarakteristikker. Det er ofte de
kognitive skadene som danner de starste utfordringer i barnets utvikling. Utseende som

karakteriserer FAS pavirker mulig omgivelsenes tilnaerming ved stigmatisering og observasjon
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av at barnet ikke er som andre. Den fysiske veksten pavirker barnet ved at det far en start uten
de store reservene. Kombinert med darlig matlyst og evne til a ta til seg naering kan den fysiske
veksten prege videre fysisk utvikling som det & krabbe og ga. Men det er hjerneskaden som
setter de sterste sporene i barnets videre utvikling. Skadene kan hindre barnet i a videreutvikle
seg. Hvordan det kan legges til rette for barn med FAS eller FASD for a igjen danne det beste
utgangspunktet for utvikling, er denne oppgavens hovedproblemstilling. De overnevnte
kategoriene viser at barn med FAS eller FASD med stor sannsynlighet vil trenge en annen
oppfalging enn normalt utviklede barn. Barn med FAS har kognitive skader. Barn med FASD
kan ha det. Hjerneskaden er den skaden som ofte er den alvorligste. Bade fordi den er
irreversibel og i noen tilfeller usynlig. Den er usynlig fordi barnet som ikke har de
karakteristiske ansiktstrekkene, ikke vil ha noe synlig ved seg som gjer at utenforstaende kan ha
danne et inntrykk av at barnet har en hjerneskade.

2.3 FAS/FASD og hjernens plastisitet

Hjernens plastisitet referer til de livslange forandringene i hjernens struktur som fglge av
erfaring (Kolb og Whishaw, 2002). Som begrepet plastisitet referer til s er hjernen i stand til &
forandre sin struktur. Dette gjer den med bakgrunn i erfaringene som tilegnes via miljget. En
hjerne til et barn med FASD kan mangle denne plastisiteten. Hjernen evner ikke a forandre
struktur pa linje med normalt utviklede barn. Dette kan resultere i at barnet ikke evner a tilegne
seg ny kunnskap. Dette fordi blant annet hjernens nevroner, som kobler sammen den stadig
tilegnede informasjonen, ikke har utviklet seg som normalt fordi den ble eksponert for alkohol
under utvikling. Hjernen begynner a utvikle seg allerede tidlig i farste trimester og fortsetter
etter fadsel. Hjernen er derfor det organet som er mest sarbar for alkohol gjennom hele
graviditeten (Streissguth, 1997).

Nar plastisiteten er mindre vil dette pavirke samtlige omrader av den kognitive utviklingen.
Kognisjon stammer fra det latinske navnet cognito. Cognito betyr a tenke eller erkjenne.
Kognisjon er dermed som en eller annen form for oppfattelse. En lagring av informasjon eller
mentalt bilde som endrer maten vi tenker og bearbeider informasjon pa (Braishy & Gellatly,
2005). Det er registrert ulikheter i hjernen via MRI(scanning av tverrsnittet i hjernen). Blant
annet er carpos callosum, som er ansvarlig for kommunikasjon mellom hjernehalvdelene, er pa
enkelte MRI bilder tatt av barn med FAS ikke synlig. Dette var riktignok hos barn med stor
alkoholeksponering, men det viser samtidig hvor stor skade alkohol kan gjare pa hjernen

(Streissguth, 1997, s. 98). Andre unormale funn er registrert i hjernens senter for hukommelse,
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samt at hos enkelte kan hjernens starrelse i helhet veere mindre enn normalen. Et barn med FAS
eller FASD kan ha en hjerneskade som pavirker barnets fysiske og kognitive utvikling. MRI tatt
av barn med FAS viser forstyrrelser i hjernens utvikling og i ekstreme tilfeller mangler. Disse
bildene kan gi fagpersoner svar pa hvorfor barnet har den atferden det har eller hvorfor barnet

er sen i utviklingen av for eksempel sprak (Moe, 2002).

2.4 FAS/FASD, elementeere behov og sanser

Sevn er viktig for utvikling, da sevn er med pa a bidra til at hjernen far bearbeidet inntrykk ved
a endre arbeidsrytme (Carter, 1999). Et barn som et uthvilt er et barn som taler mer stimuli enn
et trgtt barn. Spedbarn med FASD kan ha problemer med & sovne. Dette kan veere et eksempel
pa at barnet har problemer med a regulere egen tilstand. Selve innsovningen er utfordrende
fordi barnet ofte ikke klarer a roe seg ned selv. I tillegg kan barnet vakne etter kort tid, fortsatt
trgtt, men likevel med problemer med innsovning (Weiner, 1993). Det korte sovemgnsteret
skyldes i mange tilfeller at barn med FASD kan ha vanskelig med & utvikle en god sgvnrytme
som tillater lange perioder med sgvn. En av arsakene til det kan vere at kroppen i seg selv har

en uro som vanskeliggjer selvregulering.

Pa lik linje med sgvn, er mat essensielt for utvikling. Energi til & bevege seg, energi til a tenke
og konsentrere seg kommer om behovet for mat og sgvn er dekket. FASD barn er fgdt sma og
har derfor allerede fra fadsel av fatt en darligere start. Med dette menes at barnet har lite
reserver a ta av nar det na skal leere 4 ta til seg fede ved egen hjelp. Et spedbarn med FASD har
darlig utviklet sugerefleks. Dette kan gjgre at barnet ikke klarer  fa i seg den neering det
trenger. Spedbarnet blir slitent av a suge uten & fa noe sarlig naring. Dette & ikke fa nok naring
gjer barnet mer slitent og resulterer kanskje i at det til slutt gir opp hele prosessen (Weiner,
1993).

Barn med FASD har ofte liten appetitt. | tillegg er disse barna ofte plaget med oppkast nar de
skal introduseres for ny type mat. Eksempler pa dette er overgangene fra melk til grgt og fra
gret til middagsglass. Den lille forandringen er stor for barnet fordi konsistens, smak og lukt er
forskjellig fra hverandre. Resultatet kan da bli vegring for maten, enten fra starten eller nar
maten kommer i munnen. Videre kan maten komme opp igjen. En misforstaelse der kroppen
reagerer med brekninger pa ukjent type mat. Med andre ord en feiltolkning fra sansene til
barnet. Vare sanser er ansvarlige for a sende signaler til hjernen som gjar at vi kan perseptuere

den verden vi lever i. A lukte pa blomster, & se utover et vakkert landskap, kjenne en varm klem
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fra noen vi bryr oss om eller hgre stemmen til en vi har ventet lenge pa. Valgene er mange.
Sansene vare styres fra ulike omrader i hjernen. Men det er en del av hjernen som styrer om vi
faler behag eller ubehag. Denne delen ligger i det limbiske systemet, neermere bestemt
amygdala. Det limbiske systemet inkluderer omrader som star for hukommelse, emosjoner og
enkelte typer atferd. Amygdala kan sies blant annet & veere veikrysset hvor all stimuli som
kommer fra kroppen blir prosessert for potensielle farer. Det er her “fight og flight” responsen
ligger. Om amygdala tolker stimulien dit hen at det er fare for liv, vil amygdala ta over hjernens
reaksjoner pa stimulien. Eksempler pa slike situasjoner er nar et barn tar pa en varm kokeplate.
Handen trekkes tilbake for barnet egentlig forstar hva som skjer (Kolb & Whishaw, 2002). Et
alkoholskadet barn vil ofte ha en skade i hjernen som gjar at sanseinntrykkene blir feiltolket av
hjernen. En klem kan faktisk gjgre vondt. Sterkt lys, haye lyder eller flere lyder samtidig
oppfattes ogsa som smertefullt og ubehagelig. Introduksjon av nye mattyper kan ogsa oppleves
som ubehagelig. Harde tekstiler, trange tekstiler, nyvaskede handkleaer som er stive eller strikker
i liv og armer pa kler forstyrrer barnet. Haye lyder og lys overbelaster hjernen og farer til at
barnet kanskje kniper igjen gyne, holder seg for grene, og sgker seg unna situasjonen (Weiner,
1993). Dette forklarer hvorfor barna i slike situasjoner kan trekke seg unna og vise tegn pa
mistrivsel. Inntrykk som resulterer i slike reaksjoner er svart frustrerende bade for barnet og for

0omsorgspersoner.

2.5 FAS/FASD og fysiske utfordringer

Alle spedbarn har sin egen grense for nar stimuliene blir for mange eller for intense. I slike
situasjoner kan vi se at barn velger & bryte for eksempel blikkontakten (Slinning, 2003). Barn
med FASD har ofte en lavere grense enn normalt utviklede barn. Reguleringsvansker, ofte i
form av hyperaktivitet, er et av de mest gjennomgaende trekk hos barn med alkoholskader. Det
kan virke som om barnet har utgmmelige mengder med energi. Men realiteten er at disse barna
ofte kan ha en uro i kroppen som nesten kan karakteriseres som smerte. Denne uroen blir sterre
desto trgttere barnet er. A veere i bevegelse er derfor ofte enklere enn 4 sitte stille (Streissguth,
1997).

En av flere dagsaktuelle debatter i skolen i dag er den voldsomme gkningen i atferdsproblemer
blant barn i skolen. ADHD star for attention deficit hyperactivity disorder (Corsini, 2002).
ADHD fglger i mange tilfeller med diagnosen FASD. Dog er ikke mgnsteret alltid klassisk. Da
andre barn med ADHD kan ha problemer med fokus og langvarig oppmerksomhet, vil barn

med FASD og reguleringsvansker heller ha mer vansker med avkoding av informasjon. | tillegg
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kan flere aspekter av oppmerksomhet veere en utfordring for FAS og FASD barn (Sosial- og
helsedirektoratet, 2006).

2.6 A faden riktige diagnosen

A f& stilt riktig diagnose kan veere en lang og utmattende prosess bade for barnet selv og for
omsorgspersonene. Ved FAS er det spesielt viktig a fa stilt denne diagnosen sa tidlig som
mulig. Arsakene til det er at barn med FAS eller FASD vil ha en stor fordel om eksempelvis
barnehage og skole legger til rette for at barnet, pa et sa tidlig tidspunkt som mulig, kan erfare
mestring og leering. En mestring som er et resultat av en individuell tilretteleggingsplan som er

utarbeidet av mer generelle retningslinjer for FAS og FASD barn (Streissguth, 1997).

FAS en permanent diagnose. Den er derfor umulig a helbrede og er en innviklet diagnose med
multiple symptomer. Tidligere var det en hel rekke med misdannelser som ble assosiert med
FAS. | tillegg til korte gyenspalter, glatt overleppe og smalt leppergdt pa overleppen ble det av
eksperter satt opp misdannelser der alkoholbruk i svangerskapet var arsak. De var
hjertemisdannelser, kontrakturer av ledd, kort nese, liten hake, avvikende ribber og virvler,
heimangiomer (aresvultser som forsvinner) og korte metakarpalia. Alle disse misdannelsene er
mer synlige enn den kognitive skaden. Om barnet kun har en kognitiv skade, ligger dette om vi
skal bruke oppsettet tidligere i kapittelet, under FASD (Gjaerum og Ellertsen, 2002). De fysiske
misdannelsene er enklere a fange opp og avdekke enn de mentale skadene alkohol péfarer
barnet. Bade FAS og FASD barn kan ha disse skadene. Funksjonelle, kognitive eller
intellektuelle ferdigheter bar testes med det samme det er fattet mistanke om alkoholskade.
Dette fordi det da sa tidlig som mulig kan legges til rette for barnets videre utvikling
(Streissguth, 1997).

En tidlig diagnose kan hjelpe barnet og omgivelsene med a tilrettelegge hverdagen bedre.
Foreldre vil trenge informasjon om diagnosen. Det samme gjelder fagpersoner rundt barnet.
Alle overnevnte punkter vil lette hverdagen til barnet og pargrende ved at en tilrettelegging
forhapentligvis resulterer i en gkt mestring bade hos barnet og foreldrene. I mange tilfeller vil
det & fa den rette diagnosen fgles som en lettelse. Da vil det veere en forklaring pa atferd. Bade
barn og foresatte kan fgle skam over atferd og falelsen av a veere annerledes. Mgdre av barn
med FAS/FASD oppfatter i de fleste tilfeller at barnet er “uvanlig”. A fé hjelp av fagpersoner til
a stille en diagnose kan i slike tilfeller oppleves bade lettende, men ogsa som en stressfaktor.

FASD er alvorlig. Barn med FASD har ofte livslange skader eller svakheter. Foreldre kan fole
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lettelse for at arsaken til barnets atferd er medisinsk. Men det kan falge med en sorg ogsa
(Streissguth, 1997). I innledningen til denne oppgaven trekkes blant annet stigmatisering fra
omgivelsene inn. Mgdre som har barn med FAS eller FASD gir tilbakemeldinger fra et
samfunn som mangler kunnskap om at det ikke eksisterer noen nedre sikker grense pa mengde
alkohol som skader et foster. Det var ikke far i 2006 at det kom et totalavholdsrad fra sosial og

helsedirektoratet.

Alle de ulike og rapporterte misdannelsene gjar det mer komplisert og vanskelig a diagnostisere
FASD. Barn med FAS har ofte de karakteristiske, utseendemessige trekkene. Barn med FASD
trenger ikke ha disse trekkene. De utseendemessige trekkene som gjar det lettere & utrede
barnet, utvikles kun i et kort tidsrom. I lgpet av fa dager er dette ”vinduet” lukket og
utseendemessige trekk vil ikke lenger vaere en del av syndromet (Gjeerum og Ellertsen, 2002).
Disse trekkene utvikles kun i fgrste trimester og innenfor to uker av dette trimesteret (Alvik,
2008). Blir barnet eksponert for alkohol etter dette vinduet, vil ikke de utseendemessige
trekkene vere tilstede hos barnet. Dette er ett av de tre kriteriene for a kunne sette diagnosen
FAS. Barnet vil ikke kunne gis diagnosen FAS, men de kognitive skadene kan veere like
alvorlige. Barnet ligger da innenfor FASD. Dette sier noe om at barnet er skadet av alkohol,
men mer pa et niva som gir effekter. Altsa er dette pa papiret en skade som er pafart barnet pa
lik linje som FAS, men som kan ha kommet utenfor ”vinduet” der de fysiske trekkene utvikles.
Dette gjar det vanskeligere for fagpersoner a diagnostisere (Alvik, 2008). Nar det i tillegg til
dette rapporteres om at kvinner syns det er vanskelig a innremme at de har drukket alkohol
under svangerskapet, kan det veere mange barn som faller mellom to stoler i

utredningsprosessen.

Hvor mange barn som fgdes med FAS eller FASD i Norge hvert ar finnes det ingen sikre tall
pa. Men det estimeres at mellom 0,5-2 per 1000 levende fadte(Sosial- og helsedirektoratet,
2006). Antallet er mer enn det antall barn som fgdes med Downs hvert ar. Det ble fadt 61 800
barn i Norge i 2009. Ifglge estimeringen var det da mellom 300- 1200 barn som fgdes med FAS
eller FASD. Det er langt fra det barn som far diagnosen FAS/FASD hvert ar. Antallet som fikk
diagnosen har det ikke lyktes a oppdrive. Det er riktignok stor sannsynlighet for at det eksisterer
store forskjeller mellom de som far diagnosen hvert ar contra de som er estimert fgdt med
FAS/FASD. Dermed er det mange som faller mellom stolene, og ikke mottar den hjelpen fra

hjelpeapparatet som de hadde mottatt om de fikk diagnosen (Alvik, 2008).
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FAS er en diagnose med mange mulige karakteristikker. Syndromet innebefatter bade pre- og
postnatal veksthemming (Gjeerum og Ellertsen, 2002). Barn som har veert utsatt for store
mengder alkohol i mors liv, utvikler ofte en tydeligere og lettere diagnostiserbar FAS. Da har
barnet ofte trekk som kan settes inn i alle de tre kategoriene som er satt som kriterium for
diagnosen FAS. Like alvorlig er de effektene som er usynlige”. De kognitive skadene et barn
med FAS eller FASD har, er mer vanskelig a kartlegge da de ikke syns. Barnet vil derfor ogsa
ofte bli oppfattet som vanskelig og uinteressert. Det kan dermed bli stilt urealistiske krav til
barnet. Det er de kognitive skadene som gir de starste utfordringene for barnet. A gke
informasjonen rundt de mentale skadene alkohol kan gi et foster kan veaere skremmende, men er
ogsa ngdvendig. FAS/FASD er en diagnose som kan utryddes da det er bevist at det skyldes
alkoholeksponering. Dermed kan FAS og FASD forhindres i en stgrre grad om vordende mgdre
i forkant far informasjon og stette til 4 ta avstand fra alkohol fra kvinnene planlegger a bli

gravide.

2.7 Malinger som hjelpemiddel
En godt dokumentert test som kan benyttes for & kunne dokumentere en eventuell alkoholskade
er The Vineland Adaptive Behavior Scale, VABS. Denne skalaen kartlegger et individs evner i
sosial integrering og sosialisering samt det & klare seg selv. A kunne strukturere seg selv og
hverdagen (Streissguth, 1997). Om barnet i snitt legger seg to standarddeviasjoner under
gjennomsnittet for standard testing, eller en standarddeviasjon under i de funksjonelle
problemene er dette nok til & kunne sette diagnosen FAS, eventuelt mulige fotale
alkoholeffekter, FASD. Fglgende omrader er da tatt til falge:

- Kognitiv utvikling

- Eksekutive funksjoner

- Motorikk

- Oppmerksomhet

- Hyperaktivitet

- Sosial fungering
(Sosial- og helsedirektoratet, 2006)

Karakteristisk for FAS er lerevansker. Ujevne kognitive evner og langsomme tankeprosesser er
ogsa karakteristisk. Begrepet ”Swiss cheese brain” brukes ogsa om den kognitive skaden hos
barn med FAS og FASD. Dette innebarer at kunnskap kan komme og ga. Med andre ord kan

barnet ha kunnskap om et emne en dag, for sa a ikke erindre noe om emnet dagen etter
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(Borgestadklinkken, 2008). Et barn med FAS/FASD vil ha vansker med a planlegge en strategi
for & lgse en gitt oppgave. Hvis barnet har en strategi som ikke gir gnsket resultat, vil barnet
ofte preve samme strategi igjen og igjen uten a se muligheten for a endre framgangsmate
(Weiner, 1993). A lzre av sine feil” sies det ofte. Med det utsagnet menes at en vesentlig del
av det & kunne reflektere over utprgvde strategier, resultatet av et reaksjonsmgnster og dermed
lettere kunne predikere resultatet av liknende situasjoner senere, er en normal kognitiv

konsekvensutvikling.

Nar 1Q tester utfares er det viktig med de rette metodene for testing. A bruke standardisert
testing er avgjerende bade for validitet og videre diagnose. Validiteten blir starre fordi testen er
repeterbar nar den er standardisert. Samtidig gir en slik test utfordringer da ingen barn med FAS
har eksakt den samme hjerneskaden. Hjerneskaden pavirkes av nar i svangerskapet barnet ble
utsatt for alkohol, mengden av alkohol samt over hvor lang tid. Hvor mye alkohol barnet har
veert eksponert for er en variabel som vil sla ut pa resultatet i denne testen. Skaren pa testen kan

brukes som en indikasjon pa alkoholeksponeringen.

Alkohol er mer skadelig enn andre rusmidler pa den maten at kognitive funksjoner pavirkes og
skades i stgrre grad (Dalen m.fl, 2009). Kognitiv atferd som pavirkes av alkoholeksponering i
svangerskapet, er de eksekutive funksjonene. Med eksekutive funksjoner menes det & kunne
planlegge, legge strategier og mentale representasjoner. Ofte vil en med FAS ha darlige
teknikker pa det & planlegge samt det & bruke strategier. A kunne tenke ut nye strategier, fglge
ulike prosesser, a bruke god dgmmekraft og tenke ting pa en annen mate er ofte sveert vanskelig
a gjennomfare for et barn med FAS. Skader pa cerebellum (lillehjernen) utgjer en permanent

skade som pavirker demmekraft og ressonering (Streissguth, 1997).

Sosialisering definerer prosessen der mennesket tilegner seg reglene for atferd og for systemene
av tro og holdninger som utstyrer menneske til & fungere effektivt som et medlem at samfunnet
(Hewstone og Stroebe, 2001). A ha FAS gjer det vanskelig & forstd konsekvenser samt de smé
interaksjoner mellom mennesker. Dette er et vedvarende problem, da hjernen er varig skadet.
For en tilrettelegging vil det veere viktig & ha kunnskapen om eventuelle problemer med a lgse

sosiale kodekser.
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2.8 Tidligere forskning om FAS og FASD

Siden 1970 arene har det eksistert en stadig gkning av interesse innenfor forskningen rundt FAS
og FASD. | Norge har det primeert blitt forsket pa flere omrader. Farst og fremst er det forsket
pa det kliniske resultatet av alkoholeksponering og hvordan informasjonskampanjer ber

gjennomfgres. Men det er ogsa rapporter som tar for seg hvordan.

Vibeke Moe leverte inn en studie i 2002. Denne studien var av en gruppe barn som var utsatt
for prenatal eksponering av opiater, andre ulovlige substanser og alkohol. Det eksisterte ogsa en
kontrollgruppe. Tre ulike grunner 1a bak denne studien. Den farste arsaken var gnske om a
undersgke hvorvidt det eksisterte forskjeller i den generelle mentale og motoriske utvikling,
samt den mer spesifikke mentale fungeringen. Dette ble undersgkt over en tidsramme pa 4,5 ar.
Den andre arsaken var a undersgke om det eksisterte kjgnnsforskijeller i dette. Siste arsak var a
undersgke om det var forskjeller i utviklingen hos barn som vokste opp i ulike sosiokulturelle

hjem. Altsa om det var noe forhold mellom oppvekstmiljgene og utviklingen (Moe, 2002).

Funnene Moe gjorde i denne studien kan ogsa deles i tre hovedgrupper. Hun registrerte at det
eksisterte signifikant forskjell i fysisk vekst mellom de ruseksponerte barna og kontrollgruppa.
De ruseksponerte barna hadde lavere fgdselsvekt og hodeomkrets, samt en lavere
gestasjonsalder enn kontrollgruppa. Dette sier noe om at den fysiske veksten hos et foster
pavirkes og at veksten blir mindre. Magnetisk resonans imaging (MRI) og PET (positron
emission tromography) scanninger viste ogsa at hjernen var mindre bade i vekt og vekst hos de
eksponerte barna. | tillegg til vekstendringer viste studie ogsa en gjennomgaende svakere
perseptuelle ferdigheter. Perseptuelle ferdigheter omfatter sansene. Et siste hovedfunn er
kjgnnsforskjeller. Det fantes evidens for at guttefoster taler mindre eksponering enn
jentebabyer. Moe fant forskjeller i kognitive tester ved 4 % ars alder. Der scoret guttene
signifikant lavere enn jentene (Moe, 2002). Alle de fysiske og kognitive skadene er gjort rede
for tidligere i kapittelet. I tillegg til dette sa sier Moe at kvaliteten pa omsorgsmiljget er viktig
for barn med biomedisinsk risiko. Det inkluderer barn med FAS eller FASD. Baksiden med
denne studien er at den tar for seg bade barn som er utsatt for opiater, andre ulovlige rusmidler

og alkohol.

Astrid Alvik er lege og forsker. Hun leverte inn et arbeid i 2007 som omhandlet kvinner og
deres alkoholvaner fgr, under og etter et svangerskap (Alvik, 2007). Endringene i kvinners
alkoholvaner endres farst nar de finner ut at de er gravide. Dette fant Alvik ut at stemte ogsa
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med de 78 % av kvinnene som planla a bli gravide. Alvik presenterer ogsa i denne studien tall
pa hvor mange som drikker under svangerskapet. 25 % av kvinnene i undersgkelsen rapporterte
at de har drukket 5 glass/drinker med alkohol eller mer i lgpet av 0-6 uke av svangerskapet.
Hay promille er szrlig skadelig for et foster, men ogsa sma mengder kan skade. For eksempel
viste Moe i sin studie til kjgnnsforskjeller hos fostre som er utsatt for alkohol.
Forskningsresultater fra andre studier har vist at hjernen kan skades far erkjent graviditet. Det
er derfor hensiktsmessig a avsta fra alkohol fra den stund en planlegger a bli gravid. Resultatet
av Alviks studie er en oppfordring til at kvinner bar fa hjelp til a endre sine alkoholvaner fra det
gyeblikk de planlegger a bli gravide. Dette gnsker hun & kunne gjere for eksempel ved
screening spersmal som kan gi en viktig informasjon om en kvinnes alkoholvaner. Mizejewski
argumenterer for om en prenatal screening etter FASD kan rettferdiggjeres. Dette gjor han ved
a sette FASD i perspektiv med at FAS er den starste ikke genetiske arsaken til mental
retardasjon i USA (Mizejewski, 2010). Han gnsker med dette & belyse behovet for a gke
oppdagelsen, diagnostiseringen og behandlingen av FAS/FASD hos helseinstitusjonene. Dette
mener han er et behov som bgr gis mer oppmerksomhet bade i USA og i verden for gvrig. Altsa
eksisterer det en debatt i forskningsmiljget pa det a synliggjere FAS og FASD mer. En

kompetanseheving blant helseinstitusjonene kan veere et viktig ledd i denne prosessen.

Dette studiet sier at det er viktig a tilrettelegge rundt madrene, sa vel som barna. Mange kvinner
vet at alkohol er en risiko for et foster. Likevel er det en mangel pa kunnskapen om hvilke
skader en alkoholeksponering kan gi. Alvik gnsker derfor & gke informasjonsinnholdet omkring
alkoholinntak i et svangerskap. A gke kompetansen hos kvinner, og samfunnet for gvrig, kan
veere en viktig faktor i a tilrettelegge rundt et barn med FAS eller FASD. Det gker kompetansen
i samfunnet generelt. Noe som igjen vil pavirke barnet som har FAS/FASD ved at barnet og
omsorgspersoner mgter starre forstaelse fra omgivelsene. En tilrettelegging rundt barnet vil
kunne bli enklere pa grunn av dette og det vil ha en forebyggende virkning hos kvinner som

planlegger a bli gravide.

2.9 Oppsummering

Fatalt alkohol syndrom (FAS) er en klinisk diagnose som betegner et barn som har veert
eksponert for alkohol i mors liv og fatt bade fysiske og kognitive skader. FASD er ingen Kklinisk
diagnose, men en betegnelse pa barn som er eksponert for alkohol i mors liv, og som kan ha

deler av de skadene et barn med FAS har.
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For mgdre a innrgmme at de har drukket alkohol under svangerskapet er vanskelig. Da alkohol
er et lovlig rusmiddel i Norge, vanskeliggjer dette rapporteringen av flere arsaker. Det er
vanskelig & oppdage madre som ikke er fanget opp av systemet. Det & innrgmme alkoholbruk i
svangerskapet nar de er hos legen eller i ettertid pa helsestasjonen kan vere vanskelig. Det
etiske perspektivet ligger mer hos samfunnet som helhet ved at samfunnet ofte stigmatiserer
mgdre med alkoholskadede barn til & ha alkoholproblemer. Sannheten kan vaere en helt annen.
Det kan vaere at mor ikke har hatt nok informasjon om hvor farlig alkohol er for et foster. Uten
denne informasjonen, og med den holdningen som har eksistert i Norge frem til 2006 om at ett
glass ikke skader, vil det fortsatt forekomme mgdre uten alkoholproblemer som fader barn med
alkoholskader. A gke kunnskapen blant fertile kvinner i Norge gjennom informasjonskampanjer
har veert prioritert av sosial- og helsedirektoratet. Dette kan virke preventivt, men ogsa bidra til
at megdre med alkoholskadede barn opplever mindre stigmatisering og mer forstaelse og hjelp

fra omgivelsene.

A kunne stille den rette diagnosen s tidlig som mulig kan veere vanskelig, men viktig. Béde
FAS og FASD er alvorlig. Barnet er merket for livet, da skadene fra alkohol er irreversible.
Skadene kan veere fysiske ved for eksempel seregne ansiktstrekk og veksthemming. Eller
skadene kan vere kognitive. De kognitive skadene er ulike fra individ til individ. Likevel er det
oftest de eksekutive funksjoner som rammes. Et barn med FAS/FASD vil kunne ha vansker
med & ta til seg kunnskap, planlegge, legge strategier basert pa tidligere erfaringer, bruke god

dgmmekraft og & tenke abstrakt.

Hjelpemidler som kan benyttes til a sette en diagnose er VABS. Dette er en test som brukes for
a si noe om de ulike sosiale evner hos et barn. En skare pa to standarddeviasjoner under
gjennomsnittet for standard testing eller en standarddeviasjon under gjennomsnittet i

funksjonelle evner, vil vare nok til & kunne sette diagnosen FAS eller FASD.

Tidligere forskning har vist at barn som blir eksponert for alkohol i mors liv pavirkes pa flere
omrader. Den fysiske veksten til babyene hemmes, de kognitive funksjoner svekkes og det
eksisterer kjgnnsforskjeller. De mest alvorlige konsekvensene av alkoholeksponering er de
kognitive. Skadene er irreversible og en tilrettelegging som tar hensyn til de permanente
skadene vil da veere viktig for en positiv utvikling hos barnet. En kompetanseheving hos
helsepersonell vil kunne bidra til at et barn med FAS eller FASD vil oppna a fa diagnosen

tidligere. Dette vil kunne sette i gang en tilrettelegging rundt barnet og omsorgspersonene
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tidligere. Forhapentligvis vil det a fa diagnosen sa tidlig som mulig gjere at barnet opplever en

tilrettelegging som pavirker barnets utvikling positivt.
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3. UTVIKLING OG TILRETTELEGGING

3.1 Innledning
Dette kapittelet er todelt. Den farste delen av kapittelet definerer utvikling og ulike faktorer
som spiller inn pa utvikling. | kapittelets andre del vektlegges tilretteleggingen for utvikling.

Utvikling er et begrep som kan gis forskjellig mening ut ifra i hvilken sammenheng det brukes.
| dette kapittelet er malet a gjgre rede for betydningen utvikling har for problemstillingen i
denne oppgaven. Dette gjares primart ved Vygotskijs teori om utvikling(Vygotskij, 2001).
Bronfenbrenner (1979) og Rutter (2000) brukes som en statte og innfallsvinkler pa faktorer som

spiller inn pa utvikling.

Horowitz(1987) modell om omsorgsmiljgets kvalitet og dens pavirkning pa et barn med FAS
eller FASD.

| kapittelets andre del gjores det rede for Ann Streissguth sin ”The advocacy model”. Modellen
er utviklet for a ha en generell modell for tilrettelegging rundt et barn med FAS eller FASD.
Begrepet resiliens trekkes kort inn for & belyse hvordan individer under samme omsorgsmiljg
kan utvikle seg forskjellig. Avslutningsvis trekkes begrepet intervensjon inn (Thormann, 2006)

og noen refleksjoner rundt det a vere annerledes.

3.2 Om utviklingsbegrepet

Utvikling kan defineres som tidsbundne endringer i menneskers struktur og fungering.
Endringen er et resultat av biologiske og miljgmessige forhold (Tetzchner, 2001).

Utvikling er endring. En endring som enten skyldes en individuell, genetisk predisposisjon eller
stimuli fra omgivelsene. Stimuli fra omgivelsene kan vaere oppmuntringer i form av
sprakutvikling. Eksempler pa genetiske faktorer er modningen av hjernen og motorisk utvikling
(Smith, 2001). Vi er alle disponerte for utvikling gjennom genene vare. En interaksjon mellom

gener og miljget rundt oss, resulterer i en utvikling.

Vygotskijs innfallsvinkel pa utvikling sier noe om rekkefalgen:
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... enhver funksjon i1 barnets kulturelle utvikling viser seg pa scenen to ganger, pa to
plan, farst - pa det sosiale, sa - pa det psykologiske, farst mellom mennesker, som
interpsykisk kategori, deretter innen barnet, som en intrapsykisk kategori.”
(Vygotskij, 2001, s.14)

Med dette kan det sies at barnet fgrst mottar inntrykk i det sosiale rom for sa a internalisere
disse inntrykkene og a gjere inntrykkene om til egne tanker. At mennesket fgrst utvikler
bevissthet i fellesskap for sa & gjere det om til en egenskap i det enkelte individ (Vygotskij,
2001).

Det a se pa utvikling som et fenomen som farst skijer i det sosiale rom er vesentlig for denne
oppgaven. Et barn med FAS eller FASD vil kunne ha sterre kognitive skader enn andre barn.
En individuell tilrettelegging vil for det enkelte barn da vaere utslagsgivende for en
motiverende, positiv utvikling. En utvikling der barnet opplever mestring. Med mestring menes
en positiv opplevelse av a lgse oppgaver eller knekke ulike koder. Mestring gker selvtilliten
(Thormann, 2006). Altsa er mestring noe positivt. A jobbe ut ifra et syn som sier at utvikling
kan skje i det sosiale rom fer i individet selv statter opp under at en tilrettelegging fra

omgivelsene kan ha positiv effekt.

3.3 Kontinuitet og forandring

Kontinuitet og forandring er faktorer som trigger utvikling (Rutter, 2000).

Kontinuitet og forandring balanserer hverandre. De samhandler i en interaksjon som danner
grunnlaget for utvikling. Stimuli er forandringen. Denne stimulien kan ligge internt i individet
selv, eller den kan veere en ytre pavirkning. Eksempel pa en indre stimulien er motorisk
utvikling eller kjgnnsmodning. Ytre pavirkninger kan veere nytt faglig materiale eller nye
sosiale situasjoner. Kontinuiteten er i denne situasjonen allerede tilegnet kunnskap. Den
kunnskapen som allerede er tilegnet preger evnen til & se nye situasjoner. Resultatet av den nye
stimulusen er enten at allerede eksisterende kunnskap brukes til & lgse situasjonen, eller at det
nye materiale bryter med de skjemaene som er konstruert mentalt fra tidligere, og skaper en
forandring. Med andre ord sgrger ny stimuli for at hjernen ma danne nye tankesett og
handlingsmanster, eller endre pa de mgnstrene og skjemaer som allerede eksisterer.

Kunnskapen internaliseres gjennom en aktiv tilnerming fra individet (Wertsch, 1985).
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Om det er en ytre pavirkning som skaper forandringen, eller om det er individet selv som
reflekterer og skaper forandring, eksisterer det ulike teorier pa. Uavhengig av innfallsvinkelen
til utvikling eksisterer interaksjonen mellom kontinuitet og forandring i samtlige teorier. Det
som skiller teoriene er hvorvidt det er individets modning som skaper forandring, om det er
miljgets pavirkning eller at det er bade individets mottagelighet sasmmen med miljgets
pavirkning som danner grunnlaget for forandring og utvikling. Det er sistnevnte interaksjon
mellom milje og individ denne oppgaven har som utgangspunkt i hvordan utvikling
forekommer. Med andre ord er utvikling et samspill mellom miljg og individ.

Et barn med FASD vil vare mer avhengig av kontinuitet. Kontinuitet kan for eksempel veere
kontaktpersonen, primearpedagogen, rutiner eller faste rammer. Det er viktig at barnet fagler en
kontinuitet da dette bidrar til trygghet og en form for kontroll over seg selv; en mestringsfalelse
(Streissguth, 1997). Arsakene til at barn med FASD er mer sérbare for forandring er flere. De
er, som det ble gjort rede for i forrige kapittel, darligere rustet fra fadsel av. Det sensoriske
systemet filtrerer darligere alle sanseinntrykkene. Om barnet mottar bade skarpe og hgye lyder
samtidig som det skal lgse en oppgave, er resultatet ofte at oppgaven ikke blir lgst fordi barnet
ikke klarer & fokusere og filtrere bort de ugnskede forandringene. Forandringen bgr derfor om
mulig kontrolleres og introduseres i mindre doser enn normalt (Streissguth, 1997). Forandring
kan veere en belastning for risikobarn og derav FASD barn. | de fleste tilfeller opplever jo barna
store forandringer de farste levearene. De ma ofte hjelpes til selvregulering. Barna flyttes enten
til et beredskapshjem og videre til fosterhjem, eller de vokser opp med sine foreldre som
kanskije er mindre ressurssterke grunnet rusmisbruk. Barnet er pa denne maten allerede i livets
start i en situasjon der hverdagen preges av forandring. For a gi barnet en opplevelse av
kontinuitet sa tidlig som mulig er intervensjon en mulighet. Intervensjon defineres som en
innblanding. Dette da personell som eksempelvis lege, psykolog eller barnevern. Intervensjonen
gjennomfares oftest ved at barnet tas bort og inn til nye omgivelser med den intensjonen a
skape kontinuitet gjennom stabilitet og forutsigbarhet. Et beredskapshjem, en fosterfamilie eller
en adoptivfamilie er da de institusjonene som representerer kontinuiteten (Thormann, 2006).
Intervensjon som et ledd i en tilrettelegging trekkes inn i del to av kapittelet. Den er med under
dette avsnittet som et eksempel pa kontinuitet og forandring som er styrt av ytre, sosiale

pavirkninger til utvikling.
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Kontinuitet og forandring falger utvikling i flere aspekter. Bade som de direkte arsakene til
utvikling, gjennom indre og ytre forandring. Eller gjennom de mer indirekte, bakenforliggende

faktorene som for eksempel en tilrettelegging eller mangel pa tilrettelegging.

3.4 Barnet. En aktiv agent for egen laering

Vygotskij var opptatt av hvordan samfunnet preget og pavirket retningen, redskapene og malet
for individets utvikling (Wertsch, 1985). Vygotskij sa selv at en av forskjellene mellom
mennesker og dyr er at vi bruker redskaper. Redskapene delte han inn i to; mentale redskaper
og fysiske redskaper. De fysiske redskapene er redskaper som hjelper oss a bedre prestasjonene
vare. For eksempel en kalkulator. Vi laerer oss a bruke redskapene for sa eventuelt & leere de
rundt oss & bruke det. Disse redskapene kan igjen brukes aktivt i var kommunikasjon og

innlaering.

Kognitive redskaper er ulike teknikker som innleres. For eksempel gangetabellen. De mentale
redskapene kan ogsa hjelpe mennesket med a regulere fysisk, kognitiv sa vel som emosjonell
atferd. Ved a veere sammen med andre og via det sosiale laerer barnet redskaper som det selv
kan benytte for & regulere egen atferd og tenkning. Mentale redskaper kan veere det & leere &
danse, det & kunne prosessere verbale instruksjoner eller & lzere det & telle til ti om en blir sint.
Barnet lzerer med andre ord selv kognitivt & evaluere situasjonen og handle deretter (Bodrova &
Leong, 2007). Altsa baseres atferden ut ifra tidligere tilegnede erfaringer.

For & bedre vise hvordan Vygotskij tenkte at utvikling og innlaring fant sted, kan fire punkter
brukes;

1. Barn konstruerer kunnskap. | dette ligger det at et barn ikke sitter passivt og tar imot
input, men selv bevisst og aktivt konstruerer sin egen virkelighet.

2. Utvikling kan ikke settes ut av sin sosiale kontekst. Alle vare oppfatninger konstrueres
pa bakgrunn av tidligere og aktuelle erfaringer. Oppfatningene preges av tidligere og
naveerende sosiale interaksjoner. Det som laeres i dag preges av hva vi lerte i gar ved at
den kunnskapen som allerede er innleert brukes som referansepunkter til a tilegne seg ny
informasjon. Den allerede eksisterende informasjonen fargelegger innfallvinkelen til
eventuell ny informasjon og kunnskap.

3. A lzre er & utvikle seg. Dette kan ogsé reverseres, og dermed si at utvikling er laring.
Vygotskij mente at det var vanskelig a lzere noe uten at utvikling kom med som en

konsekvens av den nye leerdommen. Samtidig tilegnes ny leerdom, som nevnt i punkt 2,
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ved at tidligere tilegnet kunnskap brukes. Lering og utvikling er en interaksjon. De er
begge avhengige av hverandre.

4. Spraket spiller en vesentlig rolle i mental utvikling. For hoveddelen av lering og
utvikling av kunnskap mente Vygotskij at spraket var redskapet som brukes. Spraket er
ifglge Vygotskij det viktigste kulturelle redskapet for utvikling og leering.

(Bodrova & Leong, 2007).

Disse fire punktene viser at Vygotskij argumenterte for at miljget rundt et barn kan pavirke og
legge til rette for at barnet utvikler seg i samme retning som samfunnet barnet vokser opp i.
Dette er ikke ensbetydende med at individuelle forskjeller eksisterer. De individuelle
forskjellene og tilretteleggingen for at hvert enkelt individ skal fa egen utviklingskurve, la
Vygotskij til rette for i den naere utviklingssonen som beskrives senere i dette kapittelet.

3.5 Interaksjonen mellom barn og samfunn; To modeller

Uri Bronfenbrenner beskrev barns oppvekstmiljg. Han delte de ulike miljeene i fire systemer.
Det som skjer innenfor ett system pavirker de andre systemene. Mikrosystemet er barnets
naermeste systemer i sin enkelhet. Altsa skole, familien og venner for eksempel, men hver for
seg. Nar to eller flere av mikrosystemene samhandler blir det ifglge Bronfenbrenner et
mesosystem. Det neste systemet, eksosystemet, er innstanser rundt barnet som barnet ikke selv
deltar aktivt i. De er likevel viktige for barnet og omgivelsene. Eksempler pa slike systemer er
foreldrene jobber, venner av foreldre og fjernere slekt. Makrosystemet er samfunnets
institusjoner som omfatter lover, regler og verdier som eksternt pavirker barnet

gjennom de andre systemene (Bronfenbrenner, 1979).

Bronfenbrenners syn pa ulike sosiale systemer sier noe om at alle de ulike systemene har en
pavirkning pa individet. En pavirkning pa den maten at foreldre, leerere, venner og statens lover
og regler legger en form for kart i hvilke forventninger samfunnet har til barnet og hvilken
atferd som er gnsket, hvilken kunnskap som verdsettes og hvilken sosial rolle barnet har og
etter hvert vil fa i nettopp dette samfunnet.

Horowitz utviklet en modell som sier nettopp noe om forholdet mellom arv og miljg. Denne
modellen sier noe om de mulig utviklingsmessige konsekvensene av menneskets sarbarhet og
forholdet mellom denne sarbarheten og miljget. Horowitz la frem en modell som beskriver

hvordan et barn med stor sarbarhet genetisk ville ha en darligere utvikling ved gkt grad av
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risiko i miljget. En illustrasjon pa dette kan da veere et barn fgdt med FAS eller FASD. Dette
barnet har en medfadt stor sarbarhet ved at det har en kognitiv skade. Denne kognitive skaden
gjer at barnet vil trenge mer kontinuitet og mindre forandring enn andre barn uten denne
skaden. Om barnet da vokser opp med stor grad av risikofaktorer i miljget, som for eksempel a
fortsatt bo i et hjem preget av rusmisbruk, vil barnet mest sannsynlig fa en negativ
utviklingskurve og ikke utvikle seg optimalt etter egen utviklingskurve. Om barnet vokser opp i
et trygt, stabilt og tilrettelagt hjem derimot, er sjansene for en optimal utvikling etter egen kurve
(Horowitz, 1987). Med andre ord sa mente Horowitz at miljget kan kompensere et darlig
genetisk utgangspunkt om miljget veier opp med kontinuitet. Kontinuitet kan da veere et trygt,
stabilt hjem med ressurssterke omsorgsgivere. Motsatsen er da et ustabilt hjem, fullt av
forandringer. Et hjem med mindre ressurssterke foreldre vil kunne pavirke barnets utvikling i en

negativ retning.

Bade Bronfenbrenner og Horowitz utviklet modeller som beskriver forholdet mellom individ og
milje. Begge legger vekt pa at alle sosiale interaksjoner pavirker barnet pa et eller annet vis.
Horowitz sier mer direkte at barn med starre arvelig sarbarhet vil ha behov for mindre risiko i
miljget rundt seg. De er mer sarbare enn barn som har liten arvelig sarbarhet. Det kan vere
interessant & se pa Bronfenbrenner og Horowitz i lys av Vygotskij og omvendt. De er alle enige
om at miljget er en viktig faktor i et individs utvikling. Bronfenbrenner spesifiserer de ulike
sosiale systemer mer enn Vygotskij og Horowitz. Men de to sistnevnte sier mer om forholdet
mellom gkt sosial risiko og stor arvelig sarbarhet. Starre sosial risiko gir stgrre behov for liten
arvelig sarbarhet ifalge Horowitz. Dette kan settes sammen med Vygotskijs naere
utviklingssone. Vygotskij legger opp den nere utviklingssone slik at et individ med stor arvelig
sarbarhet vil trenge mer tilrettelegging i en leeringssituasjon. Det kan sies & vaere en styrket
sosial oppfalging og dermed mindre sosial risiko. Det bgr samtidig presiseres at VVygotskijs
bruk av fagbegreper var forskjellig fra Horowitz og Bronfenbrenner. Slik som teoriene
forklarer sine begreper, velger denne oppgaven & bruke Bronfenbrenner og Horowitz i tillegg til
Vygotskijs til & belyse flere innfallvinkler pa et tema; tilrettelegging for barn med spesielle
behov, her FAS og FASD. Bade Vygotskij, Bronfenbrenner og Horowitz legger frem i sine
modeller og teorier at barn med spesielle behov ofte kan bli ekskludert fra omverdenen. For
eksempel kan dgve bli ekskludert om de ikke leerer & uttrykke seg pa andre mater enn via
muntlig sprak og harsel. Et FAS eller FASD barn vil kunne bli mer inkludert i samfunnet om

barnet far tilrettelagt hverdagen ved eksempelvis rolige omgivelser i innlaeringssituasjoner.
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Uten denne tilretteleggingen vil barnet miste konsentrasjonen da barnet i utgangspunktet er

sarbart for stay.

3.6  Spraket, et kulturelt redskap
Sprak er et universalt redskap. Alle mennesker, uansett etnisitet og geografisk beliggenhet, har

dannet et muntlig sprak som benyttes i kommunikasjonen individer imellom.

Barn larer sprak via sine sosiale omgivelser. Barnet tar til seg ord og utrykk fra foreldrene og
begynner selv & bruke utrykkene i hverdagen. | denne laeringsprosessen kan disse utrykkene
komme pa frem i helt andre situasjoner og dermed ut av sammenheng. Dette kan forstas som at
barn konstruerer sin egen virkelighet gjennom spraket. Etter litt gvelse og en stadig gkende
forstaelse av begrep og ords betydning vil barnet gke sin kunnskap om bade seg selv og
omgivelsene rundt seg. Spraket blir pa denne maten et redskap som fremmer individets egne

refleksjoner og mater a tenke pa (Bodrova & Leong, 2007).

Hvordan en person tenker pavirkes av spraket. Vygotskij mente at nettopp spraket former
tenkningen. Ved at spraket former tenkningen vil det ogsa pavirke atferden (Bodrova & Leong,
2007). En illustrasjon pa dette er en lille Kari som tar i duken til mor. Hun sier hgyt til seg selv
’nei, nei, nei” og slipper duken. P4 denne maten regulerer Kari seg selv ved a gi seg selv
instruksjoner. Av mor har hun tidligere fatt here nettopp ” nei, nei” nar hun har tatt tak i duken.
Etter gjentatte repetisjoner klarer nd Kari selv & la vaere a ta tak i duken. Videre vil hun kunne
tenke “nei, nei” og pa den maten ha videreutviklet sine kognitive tankesett ved hjelp av spraket.
Kari laerer her farst i sosial kontekst, far hun internaliserer kunnskapen og gjer den til sin egen.
Spraket som kulturelt redskap inkluderer at det gjennom tale larer barn grensesetting, kulturell
kunnskap, abstrakt kunnskap, kulturelle normer og forventet atferd. Samtidig viser dette til at
barnet selv er aktivt i egen utvikling. | sosial interaksjon skapes ny kognitiv viten og dermed

ogsa utvikling. Eksempelet om Kari illustrerer dette.

I sitt verk "Tenkning og tale” drefter Vygotskij, 1 form av en kritisk gjennomgang av ulike
teoriers syn pa utviklingen av ord, hvordan mennesket utvikler sprakforstaelsen og ordforradet.
Han kommer i denne boken med utsagn om at det ikke er forholdet mellom tenkningens og
ordets genetiske rgtter, men heller produktet av disse to som bar ses pa. De tidligere teoriene
hadde konsentrert seg om forholdet mellom de to, mens Vygotskij var mer opptatt at hvordan

produktet som kom ut av spraket og ordets ratter.
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”Grammatikken kommer forut logikken™ sier Vygotskij (Tenkning og tale, 2001). Med dette
beskriver Vygotskij hvordan barnet tilegner seg ord uten at barnet selv helt ser logikken i hva
ordet i seg selv betyr. Dette viser at mennesket er aktivt ute etter a tilegne seg sprak. Det kan
diskuteres om det er en medfgdt og genetisk egenskap at mennesket aktivt sgker tilegnelse av
sprak. Essensen i dette avsnittet er & legge frem at det a tilegne seg spraket er et viktig redskap.
Allerede i lgpet av forste levedr har barnet en aktiv interesse for a tilegne seg dette redskapet
(Vygotskij, 2001). Et barn som har problemer med a utvikle sprak vil miste et viktig kulturelt
redskap for utvikling. Det er viktig for denne oppgaven fordi det sier noe om hvor viktig det er
a legge til rette for at barn med FAS eller FASD far en tilrettelegging som gker
sprakforstaelsen.

3.7 Sprak og FASD

Det & forsta sprak og det & snakke selv er to forskjellige ting. Det a forsta sprak ligger i hjernens
venstre tinninglapp. Det er her det ekspressive spraket prosesseres. Ekspressivt sprak er det
spraket vi selv uttrykker oss med (Kolb, 2002). Reseptivt sprak er det vi mottar fra andre
(Alvik, 2008). Altsa er det & produsere sprak forskjellig fra det & forsté sprak. A forsta sprék er
vanskeligere for barn med alkoholskader. Arsaken til dette ligger i hjerneskaden, og at hjernens
omrader for & produsere sprak ligger i et annet omrade enn det a forsta sprak. Det a assosiere
sprak ligger som sagt i hjernens venstre side. Hgrselsomrade og det & hare ligger i hjernens
hgyre side og er dermed i et annet omrade enn det & forsta sprak (Smith, 2001). Akkurat denne
utfordringen gjar at mange utenforstende kan ha problemer med a forsta at barnet faktisk ikke
skjgnner hva som blir sagt. Barna kan kamuflere dette godt ved at de selv er godt til & lage
setninger og formulere seg. Om barnet blir fulgt opp pa hva de selv sier, faller det ofte fort

gjennom at barnet ikke skjgnner hva det selv har sagt (Streissguth, 1997).

A lzre & tenke abstrakt kan for mange barn med FASD veere vanskelig. Det & ikke ha noe
konkret foran seg, men & matte konstruere fenomenet uten at fenomenet er til & ta pa. For det
forste er barnet i denne situasjonen ofte preget av at hjerneskaden pavirker evnen til a
prosessere sprak. Dette pavirker evnen til a forsta det som blir sagt. For det andre er evnen til &
tenke abstrakt pavirket, og vanskeliggjer innleeringen mer. Automatisering av kunnskap som
gangetabellen kan for noen alkoholskadede barn veere en umulighet. De ma fysisk og konkret
telle med fingre, klinkekuler og lignende hver gang de blir spurt om & multiplisere tall (Alvik,
2008).
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3.8 Miljgets pavirkning pa utvikling

Vygotskij mente leering forekommer i en sosial kontekst. Barnet lzerer i situasjoner som oppstar
i nuet sa vel som i konstruerte og generaliserte sosiale nivaer. Altsa er barnet aktivt i sin egen
leering. Spraket har en konkret, essensiell rolle i barnets utvikling. Hvordan samfunnet
vektlegger ulike metoder for a tilegne omsorg, pavirker barnets kognitive og fysiske utvikling.
Et eksempel pa dette er forskningen der russiske forskere fant ut at barn som vokste opp i
barnehjem hadde darligere planleggingsstrategier og selvreguleringsferdigheter enn barn som
vokste opp i familier (Bodrova & Leong, 2007, s.10). Barnets kognisjon preges av
oppvekstvilkar. Dette er illustrert bade gjennom eksempelvis Bronfenbrenner og Horowitz.
Hvordan barnet inkluderes i samtaler preger kognitiv utvikling. Om den som er voksen tar seg
tid til & forklare hva som er forventet av barnet samtidig er oppmerksom pa hvordan barnet
ordlegger seg, vil barnet lettere tilegne seg ny kunnskap. Alt dette kan pavirke den videre
utviklingen ved at barnet kontinuerlig far tiloakemelding og anerkjennelse pa seg selv og egen
kunnskap (Bodrova & Leong, 2007).

Den sosiale konteksten vil ogsa prege metoden barn lerer ” & lere” pd. Avhengig av kulturen
vil barn for eksempel kunne pugge informasjon om planter og dyreliv annerledes. Det samme
gjelder sosiale normer og regler. Bade faktakunnskaper og sosiale ferdigheter lzeres i samspill
med andre. Det er hvordan denne kunnskapen innleeres som er ulik i forskjellige kulturer.

Miljgets pavirkning pa utvikling, samt sprakets rolle i dette, er viktig for oppgavens
problemstilling fordi det sier noe konkret om utfordringer et barn med sprakvansker kan ha.
Barn med FAS/FASD vil ofte ha problemer med & kode spraket, a forsta eller selv produsere
sprak. Dette kan vanskeliggjere leringen. For at en tilrettelegging skal fa gnsket utfall, kan det

a ta hensyn til barnets sprakutvikling vaere viktig.

3.9 Den neere utviklingssonen

Et barn i utvikling er et barn som er konsentrert, observant og nysgjerrig. Alle sanser blir
benyttet i denne prosessen. Sammen utgjar de et helhetsinntrykk som danner kontinuerlige
bilder av omverdenen. Den nare utviklingssonen er et begrep Vygotskij utarbeidet i
beskrivelsen av utviklingens dynamikk. Han beskrev det ideelle forholdet mellom individer i en
leresituasjon. I en innleeringssituasjon der laerer og elev er i en dialog forekommer de ideelle

forholdene om leereren har innsikt i hva barnet allerede har av kunnskap. Om leareren i tillegg
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har innsikt i elevens sterke egenskaper som kan fremme laringen vil disse to faktorer kunne
benyttes aktivt av bade laereren og eleven (Wittek, 2004).

Denne utviklingssonen er sonen mellom to kunnskapsnivaer. Det eksisterende nivaet og det
potensielle utviklingsnivaet. Det eksisterende nivaet er nivaet barnet befinner seg i nar det pa
egen hand klarer & lgse gitte oppgaver. Det potensielle utviklingsnivaet er det nivaet barnet er
pa om det far lov til & benytte seg av hjelpemidler eller andre personer i nerheten som kan mer
om den aktuelle problemstillingen (Wittek, 2004). Avstanden mellom de to kunnskapsnivaene
er malet pa den nare utviklingssonen. Det er i denne sonen utvikling finner sted ifglge
Vygotskij. Vygotskij mente at om lzereren la arbeidsoppgavene slik at det krevde litt over hva
eleven kunne lgse ut fra allerede tilegnet kunnskap, ville det da a lgse oppgaven i samrad med
leereren kunne gi en ny innsikt. Pa denne maten ville eleven ta sma steg i videre utvikling pa en
motiverende mate som inspirerer til nysgjerrighet. Eleven vil fgle en mestring, men er samtidig
avhengig av den lille stgtten fra leereren eller andre hjelpemidler. Gis det kontinuerlig oppgaver
som enten er pa det eksisterende kunnskapsnivaet, eller over det potensielle kunnskapsnivaet,
vil dette kunne fare til mangel pa motivasjon (Wittek, 2004).

3.10 Tilrettelegging

3.10.1 Vygotskijs teori i lys av FAS og FASD

Vygotskijs nzre utviklingssone inkluderes i denne oppgaven som et eksempel pa en positiv og
motiverende dialog mellom omsorgspersoner og et barn med FAS eller FASD. Ved a vite
hvilke oppgaver som er innenfor barnets eksisterende niva og hva som ligger i det potensielle
nivaet, vil det lettere kunne gis oppgaver til barnet som barnet kan mestre enten helt alene eller
med hjelp av redskaper. Det kan i tillegg gi en gkt forstaelse hos omsorgspersoner for hvorfor
barnet i enkelte situasjoner blir sett pa som ukonsentrert og vanskelig. Om barnet har en
kognitiv skade som gjer at det a forsta sprak er vanskelig, vil barnet ogsa ha vansker med a
falge instrukser og bruke redskaper barnet introduseres for. Det blir som a prave a benytte seg

av redskaper uten a forsta bruksanvisningen.

Ser vi pa Vygotskij og hans teori om hvordan kognitiv utvikling finner sted, vil det sosiale
nettverket vere essensielt for hvorvidt barnet vil klare a opparbeide egne strategier og teknikker
for kommunikasjon og leering. Et barn med FASD kan ha problemer med a forsta sprak. I lys av

Vygotskijs teori bar omgivelsene vaere oppmerksomme pa denne problematikken i samtale med
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barnet. Ved & stille kontrollspgrsmal eller oppfelgingsspersmal pa det barnet sier, vil det raskt
avslgres hvorvidt barnet selv evner a forsta innholdet i samtalen og selv ha forstaelse for hva
som blir sagt av andre og av barnet selv. Omgivelsene bar ogsa legge til rette for en dialog som
gir barnet muligheten til lettere & gke sin forstaelse av hva som kreves og sparres om. Dette
fordi det vil vere lettere a legge til rette undervisning for et barn som er deltagende. Et
deltagende barn er et barn som ser nytten av leeringssituasjonen og som samtidig syns det er
gey. For at noe skal vaere gay for barn, bar det inneholde oppgaver som barnet mestrer samtidig
som det er noen oppgaver barnet ma strekke seg litt etter. Balansegangen mellom de ulike
oppgavene legges opp individuelt til hvert barn. Det er her den nare utviklingssonen kommer
inn. Den er interessant for denne oppgaven pa flere mater. For det farste er den nzre
utviklingssonen en omsorgsform som kan sies a vere intuitiv for foreldre og naere
omsorgspersoner. De vet hva barnet mestrer og hvor barnet trenger ekstra stotte. Foreldrene vet
hva de kan kreve av barnet og hva barnet enda ikke mestrer alene. For det andre er det & kunne
legge til rette for et barn med FAS/FASD annerledes enn a legge til rette for et normalt utviklet
barn. Det ma farst og fremst ligge informasjon til lerere og andre opplaringspersoner om at
barnet har spesielle behov. Disse behovene ber igjen vare konkretisert og detaljerte slik at
lerere kan sette seg inn i dette og lage opplaringsplaner som er tilpasset barnet. At lsereren og
eventuelle assistenter kan se de konkrete tiltakene som bgr legges til rette for at barnet skal
kunne bruke sine styrker og fa hjelp pa omrader der barnet ikke kan jobbe selvstendig. Det &
kunne legge til rette pa denne maten krever at barnet har veert til fagpersoner og fatt bekreftet
FAS eller FASD. Dette belyser at det er viktig a fa satt en eventuell diagnose sa tidlig som
mulig (Streissguth, 1997).

3.10.2 Ann Streissguth

Ann Streissguth er en av verdens ledende fagpersoner innenfor FAS og FASD. Hun ble farst
introdusert for dette fagomrade tidlig pa 1970 tallet sammen med David Smith, som i dag settes
sammen med utarbeidelsen av de fgrste diagnosekriteriene for FAS (Streissguth, 1997). Hun
kom etter 25 ar ut med boken “Fetal Alcohol Syndrome, a guide for families and
communitites”. Boken omhandler FAS og det som 1 dag er FASD(tidligere FAE). Bokens
hovedteori for tilrettelegging er The advocacy model”. Denne teorien trekkes inn for & belyse
problemstillingen og det pedagogiske synet pa hvordan det kan tilrettelegges for et barn med
FAS eller FASD.
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3.10.3 "The advocacy model”

"The advocacy model" vektlegger betydningen av & ha en person som kjenner barnet godt og
som kan falge barnet over lengre tid. Dette vil vaere en person som har fokus pa barnets beste til
enhver tid. En som kan vere med 4 tilrettelegge og strukturere hverdagen. Som kjenner til
barnets svakheter og styrker og som bygger hverdagen pa barnets styrker. Altsé er en ”advokat”
en aktiv mellommann mellom barnet med FAS/FASD og omgivelsene (Streissguth, 1997). A ha
en “advokat” kan vaere positivt om barnet fortsatt bor hos sine biologiske foreldre eller om
barnet er i en prosess med a plasseres i fosterhjem. Eller det kan vare en positiv skikkelse for et
barn som far diagnosen i sen alder der barnet allerede har opparbeidet et nettverk rundt seg i

hverdagen.

Et barn med FAS/FASD har kognitive skader som gjer at det selv & se egne begrensninger, a
strukturere dagene, a styre egen gkonomi, a knytte seg til sosiale grupper eller generelt &
tilpasse seg samfunnets normer og krav er vanskelig. A ha en “advokat” som hjelper &
strukturere og tilpasse seg vil vere en lgsning pa tilrettelegging for utvikling og tilpasning
(Sosial- og helsedirektoratet, 2006).

Biologiske foreldre er naturlige ”advokater” for sine barn, om barna vokser opp hos dem.
Likevel kan graden av engasjement og evne til bevisst a tilrettelegge for barnet variere. Om
foreldrene ikke selv ser hvor barna trenger assistanse, kan det a legge til rette med en ekstern
”advokat” ha en positiv effekt. Her kan eksempelvis Horowitz teori trekkes inn. Barnets
arvelige sarbarhet avgjar hvilken grad av risiko barnet mestrer fra miljget rundt seg. Et
FAS/FASD barn har ofte stor arvelig sarbarhet og trenger derfor et stabilt miljg som legger til
rette rundt barnet og styrke de sterke egenskapene barnet har (Waaktaar & Christie, 2000). Et
barn som vokser opp i et hjem med rusmisbrukende foreldre vil mest sannsynlig ikke fa den
hjelpen barnet trenger for & utvikle seg og tilpasse seg samfunnet (Streissguth, 1997).
Streissguth omtaler dette som en mindre suksessfull “advokat”. En suksessfull "advokat” er
ifalge henne en som ser behovene hos barnet og som ut ifra det bevisst tar hayde for dette i
samarbeidet med barnet og omgivelsene. Valget av hvem som kan vare advokat” er mange. |
utgangspunktet kan det veere enhver som har evnen til a forsta eller interesse til a leere hva
barnet trenger. Alt fra andre slektninger til omsorgsarbeidere og eventuelle naboer kan vare

potensielle gode “advokater”.
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3.10.4 Hva utgjer en god ”advokat”?

Streissguth nevner fem punkter som en potensiell person bgr ha kunnskap om for a bli en sakalt
suksessfull ”advokat”;

1. Det kan ta flere ar far en FAS eller FASD skade kommer frem i hverdagen.
Eksempler pa dette er den kognitive utviklingen og det a leere seg a tenke abstrakt.
Skadene barnet har er medfadte og irreversible men kan likevel ta flere ar far de blir
lagt merke til. Dette gjelder seerskilt FASD. Men FAS barn kan for eksempel
oppleve at de far stgrre problemer ved skolestart enn det de hadde i barnehagen.

2. At nye utfordringer dukker opp. Alle barn er forskjellige og har individuelle behov.
Det har ogsa barn med FAS eller FASD. Disse behovene kan forandre seg gjennom
livslgpet. A veere klar over denne forandringen er viktig for en ”advokat”.

3. Det tredje punktet spesifiserer viktigheten av a innse at alkoholmengden hvert barn
blir utsatt for varierer og dermed varierer ogsa skadene det enkelte barn far. Ethvert
FAS/FASD barn er dermed unikt.

4. Tilretteleggingen hos hvert individ bgr legges til hva barnet selv kan mestre samt
oppgaver barnet mestrer ved hjelp av & kunne bruke redskaper. A kunne bygge pa
barnets sterke egenskaper og ta hensyn til svakhetene, kunne motivere og bygge
selvtillit gjennom nettopp det at barnet mestrer. Dette er i trdd med Vygotskij og
hans nare utviklingssone.

5. Hjerneskade forarsaket av alkoholeksponering i svangerskapet pavirker bade
persepsjon og kognisjon. Barnet kan derfor vare ute av stand til a se egne
begrensninger, ha problemer med oppmerksomhet, hukommelse og emosjonell
kontroll.

(Streissguth, 1997, 5.149)

3.10.5 "The advocacy model" og Vygotskij

Vygotskijs teori om kognitiv utvikling ble utdypet i forrige kapittel. Hans teori om den nare
utviklingssone og Streissguths "The advocacy model” har flere likhetstrekk. "The advocacy
model™ forteller riktignok om hvordan tilrettelegge for et barn med FAS eller FASD.
Vygotskijs teori er en generell teori om kognitiv utvikling. De setter begge samfunnet som en
viktig ingrediens i oppskriften pa utvikling.

Sett Streissguth sin modell med Vygotskij teori som grunn. 1 lys av den nere utviklingssonen

er det interessant a se hvordan Streissguth legger frem sin modell om tilrettelegging for FAS og
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FASD barn. Likhetene er flere. Hun mener det ber utropes en ”advokat” for barnet. En som kan
sette seg inn i hva FAS og FASD er. En som kan tilrettelegge hverdagene for barnet med
kunnskap i bakgrunnen om barnets styrker og svakheter (Streissguth, 1997). Denne
tilretteleggingen kan beskrives gjennom Vygotskij ved & si at "advokaten” er redskapet til
barnet. ”Advokaten” er redskapet som danner grunnlaget for a jobbe 1 den nare

utviklingssonen.

Streissguth sier at ”advokaten” ber legge til rette for at arbeidsoppgavene barnet blir tildelt
gjennom dagen er tilrettelagt barnets eksisterende kunnskapsniva, men at det samtidig gis
oppgaver som ligger i opp mot det potensielle kunnskapsnivaet og som barnet sammen med sin
“advokat” eller andre omsorgspersoner kan klare a lgse. Dette vil gi flere positive resultater.
Barnet utvikler seg og tilegner seg ny kunnskap. Og barnet gker sin mestringsfelelse og igjen
sin egen selvtillit pa de ulike omradene. Det er da interessant a sette dette pa linje med
Vygotskijs nare utviklingssone. At nettopp denne jobben som “advokaten” gjer 1 forkant av og
under barnets arbeidsdag kan likestilles med det & legge til rette for utvikling mellom det
eksisterende kunnskapsnivaet og det potensielle kunnskapsnivaet. At "advokaten” bygger en
form for stillas rundt barnet som barnet kan stotte seg til og “’klatre” pa for & oppné en hoyere
innsikt av kunnskap (Lindén, 2003). A jobbe som “advokat” for barnet kan i denne situasjonen

sies a veere en som jobber innenfor den nare utviklingssonen.

Hvilke oppgaver som gis er ofte gitt av de ulike situasjonene i lgpet av en hverdag. Det kan
veere alt fra & klare & pakke ranselen pa morgenen til rene faglige oppgaver pa skolen. Eller det
kan vere sosiale situasjoner der barnet behgver hjelp fra advokaten til & se hvordan den
spesifikke situasjonen kan lgses og hva omgivelsene forventer av atferd og handlinger fra
barnet. Nettopp denne innsikten er krevende for en “advokat”. Det & holde kunnskapsnivéet
rundt barnet oppdatert og legge til rette for videre utvikling kan vere tidkrevende sa vel som
ressurskrevende. Streissguth sier i ett av sine punkter om det & veere en god “advokat” at det &
forsta det faktum at FAS og FASD er permanent skade som ikke ngdvendigvis kommer til
overflaten rett etter fgdsel. At skader kan dukke opp lengre ut i barnets utviklingskurve er
normalt da barns kognitive utvikling fortsetter langt ut i skolealder og videre i voksenlivet. A
kunne knytte en ny atferd opp mot FAS eller FASD er viktig fordi det kan veere med pa a lette
tilretteleggingen ettersom barnet vokser til. Dette viser ogsa hvordan det a vaere en god
”advokat” kan vare krevende pa flere omréder. I dette tilfelle kan det vaere krevende bade pa

kunnskapsniva og tidsmessig.
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For eksempel kan det & ha vansker med sosiale kodekser veere et resultat av FAS/FASD.

For at ”advokaten” skal kunne tilpasse barnets leering i sosiale kodekser md “advokaten™ se
bakgrunnen for at barnet har vansker med a knytte vennskap og med dette veere med a gke
barnets kompetanse pa nettopp dette omradet.

A legge til rette for at barnet skal lare sosiale kodekser krever at advokaten” har kunnskap om
de sosiale kodeksene bade mellom barn, mellom voksne og barn, og ikke minst voksne

imellom. Uten denne kunnskapen vil det veere nesten umulig & kunne legge til rette for barnet.

Avslutningsvis i dette avsnittet oppsummeres det at Vygotskijs teori om den naere
utviklingssone kan benyttes som en innfallsvinkel til Streissguths "The advocacy model"”. Den
nare utviklingssonen sier noe om at omradet mellom det eksisterende kunnskapsnivaet og det
potensielle kunnskapsnivaet. Dette nivaet vil vaere det nivaet hvor et barn med statte fra
kulturelle redskaper, pa en motiverende mate, vil kunne ha en utvikling mot det potensielle
kunnskapsnivaet. Som et stillas, vil barnet selv med hjelp av redskapene kunne klatre i dette
stillaset. P& denne maten vil barnet tilegne seg kunnskap pa en positiv og mestringsorientert
mite. A bygge dette stillaset og legge til rette for utvikling er “advokaten™ i Streissguths "The

advocacy model” sin arbeidsoppgave.

3.10.6 Resiliens

“Resiliens er prosesser som gjor at utviklingen nar et tilfredsstillende resultat, til tross for at
barn har hatt erfaringer med situasjoner som innebzrer en relativt stor risiko for & utvikle

problemer eller avvik.”

(Rutter i Borge, 2003)

Resiliensforskningen fattet en begynnelse pa 50- tallet. Og siden det har den skutt fart, sarlig
blant forskere som undersgker barn med arvelig sarbarhet og stor risiko i miljget (Waaktaar &
Christie, 2000). Nysgjerrigheten hos forskerne kom frem nar de via forskning fant tilfeller av
individer som ”’til tross for” stor arvelig sdrbarhet og stor risiko 1 miljeet rundt individet,
opplevde en tilnermet normalutvikling. Dette er interessant i denne oppgaven fordi det sier noe
om at det kan eksistere en egenhet i individet. En seeregenhet ved nettopp dette individet som
gjer at det til tross for hindre i arv og miljg klarer a overkomme disse pa en positiv mate.

Individet selv klarer & utvikle seg tilnaermet normalt. Dette kan da tenkes a eksistere innenfor
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FASD barn ogsa. At selv om barnet har skader fysisk og/eller kognitivt, sa kan barnet likevel

overkomme disse hindrene ved hjelp av egne interne egenskaper.

Dette kan vaere en sannhet for noen. Resiliensforskningen har likevel forsket mye pa nettopp
hva disse individuelle egenskapene kan vare. Hvorfor er det slik at enkelte individer til tross for
stor arvelig og miljemessig sarbarhet likevel klarer seg? Forskningen kom i dette tilfelle frem til
at et stort og viktig element i et resilient barn sitt liv var en omsorgsperson. A bli sett av ett
spesifikt menneske som viste oppmerksomhet, omsorg og stette. Det er sars interessant i denne
oppgaven da Streissguths "The advocacy model" nettopp inkluderer ett spesifikt menneske som
har rollen som ”advokat”. En ”advokat” som bistar barnet gjennom hverdagen. |
resiliensforskningen viste dette ofte seg a vaere en lerer, en nabo eller en annen person som var

inkludert i barnets oppvekst og hverdag (Borge, 2003).

En annen side av resiliensforskningen er Vygotskij og hans syn pa den nare utviklingssone. A
ha en person som innehar flere kulturelle redskaper enn barnet selv. En som har sterre kunnskap
enn barnet og som kan tilrettelegge og veilede barnet gjennom hverdagens ulike utfordringer.
Det er her spennende 4 triangulere resiliensforskningens resultater om at det oftest et ett
spesifikt individ som omgas barnet i hverdagen med Vygotskijs den nare utviklingssone og
Streissguths "The advocacy model™. Alle tre sier noe om denne personen som er der for barnet.

Som bryr seg, og pa et eller annet vis legger til rette for barnet.

3.10.7 Intervensjon som en tilrettelegging

Skodsborg observasjons- og behandlingshjem for sma barn har i en undersgkelse vist at barn
som opplever intervensjon tidlig, oppnar en starre grad av kontinuitet (Thormann, 2006).
Hvilke kriterier legges til grunn for at barnet skal oppleve intervensjonen som en positiv
hendelse? Hos et barn med FAS/FASD blir intervensjon en innblanding fra staten, da enten via
psykologer, leger eller andre sosiale institusjoner. Dette med den hensikten & hjelpe barnet. En
vellykket intervensjon vil karakteriseres som en positiv opplevelse for barnet (Thormann,
2006). Nar et barn skal flytte til et beredskapshjem kommer det alltid fra et annet bosted. Det
kan veere at barnet fortsatt er spedbarn. Det har kanskje kun veert pa sykehus sa langt i sitt liv.
Det eneste barnet kjenner er da enten det tidligere bostedet eller barneavdelingen. Et annet
viktig kriterium i en situasjon som dette, er tid. For at barnet skal mgte den nye hverdagen pa
best mulig mate, er tid viktig. Definisjonen av utvikling tidligere i kapittelet sier at utvikling

skjer over tid. Denne tiden er variabel fra individ til individ, men det kan likevel sies med stor
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sannsynlighet at barn med FASD trenger mer tid enn normalt. I en intervensjonssituasjon kan
tid inkluderes i flere ledd. Pedagogene, medisinsk personell og foreldre som samarbeider vil
kunne gi barnet en mer flytende overgang der de sa langt kjente rutinene sakte blir erstattet med
nye rutiner, oppholdssteder og omsorgspersoner. Denne overgangen gjgres ved at barnet blir
kjent med de nye omsorgspersonene mens barnet fortsatt oppholder seg pa det bostedet barnet

kjenner til. En lang overgang er ogsa i trad med barnets stor behov for kontinuitet.

Avhengig av barnets alder legges det igjen ting som kan bli tatt med nar barnet skal flyttes.
Eksempel er & bytte ut hodeputen eller et teppe som barnet sover pa. Dette praktiseres serlig
hos spedbarn. Det nye teppet eller puta har lukten fra det nye hjemmet. Dette bidrar til en

gradvis overgang for barnet (Thormann og Guldberg, 1995).

Selv om tid viser seg & vere en viktig samarbeidspartner i en intervensjon er det ikke alltid det
lar seg gjare at barnet kan fa denne myke overgangen. Dette kan skyldes uenigheter med
naveerende omsorgsgiver, plassmangel pa eventuelle barnehjem, endring av fosterfamilie osv. |
slike situasjoner bgr andre tiltak settes inn for & bedre overgangen for barnet. En mate a gjare
dette pa er a gi barnet faste og trygge omsorgspersoner s tidlig som mulig. Barnets nye bosted
bar veere et stille, dempet bosted med minimum av nye stimuli den farste tiden. Dette grunnet

barnets problemer med mye forandring pa kort tid(Thormann, 2003).

3.10.8 Tilrettelegging for fysisk og sensorisk utvikling

Sevn er viktig for utvikling pa den maten at sgvnen lager overskudd. Et FAS/FASD barn vil
ofte ha vansker med & regulere seg selv pa en slik mate at det klarer & roe seg ned og sovne.
Dette gjelder serlig i tidlig spedbarnsalder. Det blir dermed viktig & planlegge hvordan
soverommet skal veere. Det bar kanskje ligge i den enden av huset som er stille. Blendegardiner
som skjermer for lys kan vere en god investering. Om barnet har problemer med a roe seg, klan
det & svape barnet i et mykt teppe veere positivt. Dog ikke for trangt da det skal veere behagelig
for barnet(Streissguth, 1997).

A spise er en annen viktig fysisk faktor for utvikling. Et barn med FASD kan ha problemer med
& amme. Dette grunnet muskulatur som ikke er godt nok utviklet eller dérlig utviklet spisergr. A
amme kan derfor by pa flere utfordringer. Ammeperioden kan ofte derfor med fordel inneholde
flaske istedenfor amming fra brystet. Til barnet har opparbeidet bedre sugeevne kan det at mor

pumper seg og tar morsmelken over pa flaske hjelper barnet med & ta til seg naering. A métte gi

45



barnet flaske istedenfor & amme kan gi mor en taff pakjenning. A fa hjelp og stette til dette kan
veere viktig for a bidra til at mor og barn danner eller eventuelt opprettholder bandet mellom
seg. A hjelpe bdde mor og barn i et slikt tilfelle vare et eksempel pa noe en advokat” kan
gjere. Samtidig som det legger til rette for at barnet far i seg naering. Nar barnet blir starre vil
det fortsatt kunne ha szrskilte behov ved matbordet. Et barn med FASD trenger ro rundt
matbordet. Stimuli fra flere hold enn selve maten far ofte mislykket resultat. Stimuli fra maten
er varme/kulde, konsistens og smak. Om maten er for varm eller for kald, kan dette fgles
ubehagelig for barnet og det vil ikke spise. Er konsistensen pa maten for tynn eller for klumpete
kan dette ogsa gi negativt utslag pa barnet. Det motsetter seg a spise opp. Erfaringer viser at
mat med jevn konsistens og som har romtemperatur er den maten som blir best mottatt (Weiner,
1993).

Foreldre gnsker & lzre sine barn & spise pent med en gang barnet gnsker a spise selv. Barnet far
beskjed om & bruke gaffel eller skje. A holde seg til tallerkenen og ikke & leke med maten. A
spise pent kan vaere umulig og sveert demotiverende for et alkoholskadet barn. Dette fordi
utviklingen av finmotorikk og muskelkontroll ikke forekommer etter normalkurven. A be et
barn med FASD om a spise pent bar gjeres med forsiktighet. Da er det bedre heller & gi mat
som kan spises med fingrene. Mat og ernaring far omsorgspersoner et viktig oppdrag i
tilberedelsen av mat. Det blir ekstra viktig at maten barnet far i seg inneholder tilstrekkelig
nering for at barnet skal ha grunnlaget for videre utvikling kognitivt og fysisk.

Det sensoriske systemet inkluderer syn, hgrsel, smak, lukt og falsomhet. Alle er med pa & danne
et bilde av omverdenen. Dette gjer en typisk norsk skolehverdag vanskelig da det i
klasserommet ofte er bade auditiv og visuell stimuli pa en og samme gang. | tillegg er det ogsa
auditiv og visuell forurensning. Med dette menes stimuli som ligger utenfor den faktiske
leeringen. Dette kan veere sterke farger, klassekamerater sin prat, uro og generell stgy
(Streissguth, 1997). En slik klassesituasjon lager et mindre godt utgangspunkt for FASD elever.
Et ngytralt rom med lite lyd og farger kan ofte veere et godt utgangspunkt for en god

leringssituasjon. Det gir fokus og mulighet til & ha konsentrasjonen pa rett sted.
A kunne gjennomfare en god og innholdsrik hverdag krever god planlegging pa flere arenaer.

For eksempel kan det a ta med barnet til tannlegen veaere umulig om barnet er trgtt. Dette da

uroen er stgrre enn om barnet er opplagt. | en innlaeringsprosess er det for omsorgspersonen
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viktig a tenke over hva slags budskap som er viktig a fa frem til barnet. Det & holde seg til enkle

setninger er positivt. Da kommer budskapet tydelig frem og er lettere for barnet a fa med seg.

3.10.9 A veere annerledes

Det er alle foreldres glede & vare vitne til barnets farste smil. A se barnet sitt snu seg rundt,
sitte, krabbe og ga for farste gang er store gyeblikk og milepaler i livet som mgysommelig blir
notert i barnebgker. Foreldre seg imellom snakker om hvor "tidlig ute” nettopp deres barn var

med a snu seg for eksempel.

Fysisk utvikling krever en gitt fysisk styrke. Eksempelvis utvikler barnet gkt muskelstyrke
liggende pa mage og rygg til at neste steg blir a bruke den muskulaturen til & snu seg rundt. Sa
kommer den videre utviklingen pa en snor. Sitte, krabbe, std og ga. Barn utvikler dette i ulikt
tempo. Noen gar rett fra a sitte til a reise seg og ga, mens andre krabber lenge fgr de gar opp pa
to. For normalt utviklede barn er tiden inne for & ga ndr de kommer rundt ettarsalderen. Hos
alkoholskadede barn kan dette ta sa lang tid som opp i toarsalder (Weiner, 1993). Dette skyldes
I stor grad den motoriske utviklingen samt styrken barnet tilegner seg fysisk. Pottetrening er et
eksempel pa en fysisk utfordring. Normalt utviklede barn vil i 2-3 ars alder utvikle falelsen av a
matte tisse og kognitivt klare & knytte dette opp til toalettet. Dette er spesielt utfordrende for
barn med alkoholskader. De mangler kanskje denne faglelsen og uhell forekommer oftere. Dette

kan vere belastende for bade foreldre og barn (Weiner, 1993).

Barn med FASD opplever til tider at de selv er annerledes. Andre barn vil kanskje reagere pa
oppfarsel og de utseendemessige trekk om de er tilstede. Dette kan bade veere vondt og
uforstaelig for barnet. Nar det da i tillegg har vansker med sosiale interaksjoner kan dette bli en
spiral som er vanskelig & endre pa (Thormann, 2006). Hjelp fra assistenter, foresatte eller andre
pargrende kan vaere lgsningen pa slike situasjoner. Igjen ses viktigheten av a fa satt diagnosen
sa tidlig som mulig. Uten den hjelpen barnet trenger, vil barnets behov vaere umulig a dekke.
Barnet kan bli sett pa som vanskelig, uregjerlig og ustabil. Det kan i slike situasjoner fort
eskalere og bli et ungdvendig negativt resultat for bade omgivelser og barnet selv. Dette gir et
utgangspunkt for advokaten til & statte barnet og andre pararende. A kunne legge til rette for at
de andre barna forstar hvorfor barnet er slik som det er kan lette pa situasjonen og forenkle

prosessen det er a bli kjent.
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Barnehagen kan for mange FASD barn vare en jungel av inntrykk. Det kan det riktignok veere
for alle barn. Likevel vil et alkoholskadet barn veere et barn som kanskje har vanskelig for &
skille lyder. Dette vil pavirke evnen til & leke med andre barn, spise, tilegne seg ny kunnskap og
ta imot instruksjoner fra barnehagetanter og onkler. Nar barnet i tillegg ma sitte stille i flere
sammenhenger vil begeret mulig flyte over. | en lekesituasjon kan barnet lettere forholde seg til
leken om det leker med fa antall barn av gangen og i kontrollert form. Barnet vil lettere kunne
fokusere pa leken desto faerre alternativer som finnes av gangen. I en leringssituasjon vil det
kunne veere rolige ngytrale omgivelser som gjelder. Det har eksempelvis blitt rapportert om at
barn med FASD selv har funnet rolige omgivelser nar det er i leringssituasjoner. Eksempler pa
slike arenaer er hvite kjgkken med hvite ngytrale vegger og innredning (Witt, 2008). Her kan
barnet finne konsentrasjonen det trenger for a tilegne seg ny kunnskap og jobbe konsentrert.
Samtidig kan det iverksettes en stadig integrering av ulike stgyfaktorer for a leere barnet a ta
stilling til en slik situasjon. Det & lere barnet at det selv kan distansere seg fra en situasjon om
det blir for mye kan veere en viktig kunnskap a gi barnet. Da vil fremtidige situasjoner kunne

reguleres ut fra barnets eget gnske.

Pa skolen kan barnet settes pa farste rad i klasserommet. Barnet kan for eksempel ogsa fa en
pilates ball & sitte pa slik at kroppen kan veere i bevegelse hele tiden. Dette gir mindre
forstyrrelser i form av lyd og synsinntrykk. Barnet kan lettere konsentrere seg om skolearbeidet
og mindre om andre klassekamerater. En assistent har vist seg nyttig. Denne assistenten passer

pa at barnet er fokusert, og kan ta barnet ut av situasjonen om det trenger hvile.

3.11 Oppsummering

Dette kapittelet har hatt som mal & gjare rede for begrepet utvikling. I forhold til oppgavens
problemstilling er dette kapittelet ment & si noe om utvikling generelt, for a trekke inn utvikling
hos barn med FAS/FASD spesifikt i de ulike avsnittene. Bronfenbrenners, Vygotskijs, Rutters,
Horowitz’ og Streissguths forstaelse for hvordan samfunnet preger og pavirker utvikling ble
gjort rede for. Dette for & legge grunnlaget for hvordan en tilrettelegging rundt barn med
FAS/FASD kan gjares.

Utvikling er en prosess. Prosessen pavirkes av kontinuitet og forandring. Bade kontinuitet og
forandring eksisterer bade i oss selv og i samfunnet rundt oss. Rutter(2000) ble trukket inn for &
sette lys pa disse faktorene og ulike eksempler pa kontinuitet og forandring ble tatt frem. Barnet

selv er aktiv i sgken etter ny kunnskap(Vygotskij, 2001). Mennesket er aktivt i ulike sosiale
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settinger rundt seg selv og leerer og utvikler seg i ulike sosiale arenaer. Vygotskij definerte
kulturelle redskap som et viktig hjelpemiddel i utvikling. Det viktigste kulturelle redskapet i
dette kapittelet er det verbale spraket. Hvordan spraket brukes som redskap bade til 4 gjare seg
forstatt, a selv forsta og til & forme tenkningen. Utvikling skjer i en interaksjon mellom individ
og samfunn. Begge parter pavirker individets utvikling. Individet selv via genetisk
disponeringer og aktivitet. Samfunnet rundt med sine innspill, tilbakemeldinger og

tilrettelegging.

Bronfenbrenner og Horowitz ble trukket inn i dette kapittelet for & belyse og statte opp om flere
innfallsvinkler til hvordan samfunnet pavirker utvikling. Kvaliteten pa omsorgsmiljget rundt et
barn med FAS/FASD er viktig. Horowitz utarbeidet en modell som forteller hvordan arvelig
sarbarhet og miljgets risiko sammen utgjer et utgangspunkt for utvikling hos et barn. Et barn
med stor arvelig sarbarhet, slik som et barn med FAS/FASD, vil trenge mer stabilitet og liten
risiko fra miljget for a bedre kunne lykkes i sin utvikling. Et barn med liten arvelig sarbarhet

taler stgrre grad av risiko i miljget.

Den nzre utviklingssonen tar for seg sonen et individ befinner seg i nar individet str mellom to
utviklingsnivaer; det eksisterende kunnskapsnivaet og det potensielle kunnskapsnivaet. Legges
det til rette i en slik situasjon, slik at individet kan lgse den gitte oppgaven ved hjelp av
redskaper som for eksempel en lzrer, vil gjare at individet utvikler seg og nar sitt potensielle
kunnskapsniva. A legge til rette for at oppgavene som blir gitt ligger innenfor hva individet
faktisk kan gjgre ved hjelp, er & jobbe i den nare utviklingssonen. A legge oppgaven sé& hayt
over det eksisterende kunnskapsnivaet at individet heller ikke med redskaper tilgjengelig vil
mestre oppgaven, vil over tid fare mer til tap av mestringsfalelse og motivasjon enn det
inspirerer til leering. En slik situasjon ligger utenfor den nare utviklingssone. Bruk av den neere
utviklingssonen kan veere et godt hjelpemiddel der det skal legges til rette for et barn med
FAS/FASD.

| kapittelets andre hoveddel er det fokusert pa tilrettelegging for barn med FAS/FASD. "The
advocacy model" er en modell som er utarbeidet av Ann Streissguth med hensikt a beskrive en
modell som kan brukes i tilretteleggingen. Likehetene mellom "The advocacy model"” og
Vygotskijs nere utviklingssone ble drgftet. En triangulering av teoriene som er brukt i kapittelet

viser at samtlige teorier inkluderer hvor viktig samfunnet er for utviklingen. I tillegg til teoriene
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ble intervensjon som en metode for tidlig tilrettelegging lagt frem. En metode som gir

kontinuitet pa et tidlig tidspunkt, og dermed grobunn for utvikling.

Barn med FAS/FASD kan ha problemer med a forsta sprak. De produserer ofte godt sprak. Det
a produsere sprak og det a forsta sprak er to forskjellige ting. Omradene er ogsa atskilt i
hjernen. Sprakvansker ble trukket inn gjennom store deler av kapittelet. Dette fordi det & ha
vansker med a forsta sprak gjer innlaering problematisk. Ifglge Vygotskij former spraket
tankene. A ikke forsta sprék vil da kunne hemme en utvikling ved at det som blir lagt frem for
barnet ikke prosesseres korrekt. Dette vil vere viktig & ha en forstaelse for i en tilrettelegging
rundt et barn med FAS/FASD. Generelt er det viktig & ha en bred forstaelse for den enkeltes
behov. En slik forstaelse vil veare en forstaelse om de fysiske, sensoriske og kognitive skadene
hos det barnet som det skal tilrettelegges for.
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4. OPPSUMMERING AV TEORI OG PROBLEMSTILLING

Innledning

Far metodedelen av oppgaven velger jeg a trekke inn en kort oppsummering av teorikapitlene.
Problemstillingen blir konkretisert i forhold til hvert kapittel for a vise leseren den rgde traden i

oppgaven.

Kapittel 1; Introduksjon

| oppgavens forste kapittel redegjeres det for valg av tema, avgrensning og problemstilling. Det
var farst og fremst et personlig engasjement som var bakgrunnen til at denne oppgaven i dag er
en realitet. Historikk sett ble det allerede pa 1800 tallet registrert endringer hos barn som ble
fedt av madre som misbrukte alkohol. Men det var ikke fgr pa 70 tallet at FAS som begrep ble
introdusert. Siden den gang skulle det ta mange ar fer et rad om totalavhold under graviditet
skulle utformes av sosial- og helsedirektoratet. Denne oppgaven har som mal a la

omsorgspersoner veere informasjonskilden og de som skildrer virkeligheten.

Oppgavens problemstilling er:
Hvordan kan det legges til rette for at et barn med alkoholskader(FAS/FASD) skal ha best

grunnlag for utvikling?

Oppgaven ble avgrenset til & gjelde barn i alderen 0-8 ar og Som nevnt over er det mgdrene som
er intervjuet. Det er ogsa avgrensninger i valg av teori. En sosial tilnserming til utvikling er

valgt, da tilrettelegging er noe som forekommer pa den sosiale arena.

Kapittel 2; Om FAS og FASD

| dette kapittelet ble begrepene FAS og FASD definert. Forskjellen pa de to begrepene er at
FAS er en klinisk diagnose, mens FASD er en paraplybetegnelse som innebzrer at individet
kan ha noen av kriteriene for FAS, men ikke det antallet som kreves for & sette diagnosen. Ulike
utfordringer bade fysisk, sensorisk og kognitivt ble trukket inn for a gke forstaelsen av hva det
vil si & ha en alkoholskade. Dette danner grunnlaget bade for den videre bruk av teorier i

oppgaven og for utarbeidelsen av intervjuguide i metodedelen. For & kunne forsta hvor et barn
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med FAS/FASD kan trenge tilrettelegging og oppfglging ma det eksistere en grunnkunnskap pa
hva FAS og FASD er.

A 4 diagnosen tidlig ble trukket inn i slutten av kapittelet. En tidlig utredning og eventuell
diagnose vil automatisk apne for en tilrettelegging. Maleinstrumenter som hjelpemiddel ble
inkludert, da representert ved VABS. Det er en standardtest som kan vise et barns skare i blant
annet eksekutive funksjoner, kognitiv utvikling, motorikk, oppmerksomhet, hyperaktivitet og
sosial fungering. Skarer barnet en til to standarddeviasjoner under gjennomsnitt danner det

grunnlag for en mistanke om FAS eller FASD.

Kapittel 3; Utvikling og tilrettelegging

Dette kapittelet var delt i to. Farste delen inneholdt en redegjarelse og definisjon av utvikling.
Bade generell definisjon og Vygotskij mer spesifikke definisjon pa utvikling ble inkludert.
Faktorene kontinuitet og forandring ble definert. Begge faktorene er i en interaksjon nar
utvikling finner sted. Og begge er tilstede i utvikling av en eller annen grad. Barn med
FAS/FASD har et starre behov for kontinuitet i hverdagen. Om de opplever det, taler de flere
forandringer som resulterer i utvikling. Oppgaven har en sosial tilneerming, det vil si at det
vektlegges hvordan samspillet mellom individ og miljg pavirker utvikling. Da er det serlig hva
miljget kan bidra med for en individuell utvikling. Vygotskijs mente at samfunnet pavirket
bruken av redskaper og retninger for den enkeltes utvikling. Bronfenbrenner ble trukket inn for
a vise hvordan de sosiale systemer pavirker individets utvikling. Horowitz modell om kvaliteten
pa omsorgsmiljg og hvordan den pavirker et barn med FAS/FASD redegjgres for & gke
forstaelsen av at en god kvalitet og stabilitet i omsorgsmiljg kan ha god effekt pa utviklingen
hos et barn med FAS eller FASD.

Del to av kapittelet tar for seg tilrettelegging. Oppgavens problemstilling har tilrettelegging som
ngkkelord. All informasjon om FAS, FASD, utvikling, kontinuitet, forandring og ulike
modeller for sosial pavirkning pa utvikling er da gjort rede for tidligere i oppgaven. Primaert er
det to liknende modeller som inkluderes. Vygotskij naere utviklingssone som hjelpemiddel og
Streissguths "The advocacy model™. Begge inkluderer viktigheten av at det eksisterer en person
som har kunnskap om barnets behov og allerede eksisterende kunnskap. Og begge har vert
viktige i arbeidet med intervjuguiden. Arsaken til det er at de begge konkretiserer nettopp

hvordan en tilrettelegging kan finne sted.
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5. METODE

51 Innledning

For & gke kompetansen rundt og forstaelsen for hvordan alkohol i svangerskapet skader fosteret
og hvilke skader dette pafgrer barnet, undersgkes i den empiriske delen hovedproblemstilling:
Hvordan kan det legges til rette for at et barn med alkoholskader(FAS/FASD) skal ha best

grunnlag for utvikling?

Problemstillingen er grunnlaget for utarbeidelsen av to intervjuguider til et utvalg som bestar av
en beredskapsmor som nettopp har avsluttet et opphold med et barn med diagnose FAS. Den
andre intervjuguiden er utarbeidet for en biologisk mor som har omsorgen for sitt barn. Barnet

har diagnose FAS.

Begge studiene er kvalitative intervjustudier hvor det legges vekt pa a forsta hvilke utfordringer
FAS og FASD gir, og hvordan man tilrettelegge for barn med FAS eller FASD. En
tilrettelegging for utvikling.

5.2 Design

Malet for det empiriske arbeidet er & forsta best mulig hvordan alkohol under svangerskapet
pavirker barnet senere i livet og hvilke vanskeligheter barnet far som et resultat av at mor har
drukket. Det har ogsa veert viktig 4 undersgke hva den enkelte informant formidler om barnet
behov for tilrettelegging. Undersgkelsene falger dermed et kvalitativt fenomenologisk design
(Kvale, 2001), fordi gjennom dette designet kan informanten selv formidle sine opplevelser og
erfaringer. Det er den individuelle tiloakemelding pa personlige erfaringer fra det a veere
omsorgsperson til et barn med FAS eller FASD vi er ute etter a forsta. Ved a anvende
kvalitative intervjuer har man mulighet til & ga i dybden pa omrader som utvikler seg underveis

I intervjusituasjonen.

Casestudier som forskningsmetode, er et hjelpemiddel som brukes ofte innen pedagogisk og
psykologisk forskning (Fuglseth og Skogen, 2007). Styrken til casestudier er at de viser
eksempelts makt. Det er informantene som kan komme med personlig informasjon og kunnskap
som tar utgangspunkt i virkeligheten. Begreper, beskrivelser og analyser vokser induktivt ut ifra
dette (Thormann, 2006). Med andre ord er denne metoden valgt med tanke pa at virkeligheten

skal fa innspill, og kanskije videre gi grunnlag for en diskusjon rundt teorier om tilrettelegging.
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5.3 Utvalg

FAS og FASD er betegnelser pa et individ som er skadet av alkoholeksponering i mors liv. A
finne data pa dette omradet viste seg a bli vanskelig, da det ikke var frivillige informanter som
meldte seg. | tillegg til foreligger det ingen registre over barn med FAS eller FASD her i Norge.
For i det hele tatt a finne informanter til dette studiet, gjennomfarte instanser fra barnevernet
ringerunder til allerede registrerte beredskapsmgadre, biologiske madre og fostermgadre av barn
med FAS eller FASD. Barnevernsrepresentanten var i en allerede eksisterende dialog med de
aktuelle informantene, og derfor ogsa fortrolig nok til & kunne ringe og spgrre de aktuelle
informantene. Det er derfor ikke trukket ut noe utvalg fra en populasjon, men informantene er
kontaktet og blitt spurt om de gnsker a delta. Har de vist interesse i denne telefonsamtalen, har
deres kontaktinformasjon blitt gitt til intervjuer og de er deretter blitt kontaktet for videre

avtaler.

54 Avgrensning i studie 1 og studie 2

Den empiriske delen har som hensikt kun a intervjue beredskapsmgdre/fosterforeldre eller
biologiske madre. Intervju av eventuelle andre barn i familien er utelukket, da det ikke ble
ansett som relevant i forhold til problemstillingen. Barna med FAS lot seg ikke intervjue av den
grunn at de var for unge. Barna var henholdsvis 16 og 14 maneder ved tidspunkt for intervju, og
ville ikke hatt evnen til & reflektere over egne behov for tilrettelegging

Arsaken til at fedre ikke ble involvert er todelt. Farst og fremst 1& arsaken i tid og ressurser. Pa
den andre siden var det i beredskapshjemmet primeert beredskapsmor som utfgrte majoriteten

av omsorgen.

Sivil status og utdannelse ble utelatt av den grunn at oppgaven ikke har nok datamateriale til a
analysere eventuelle trender i ulike aldersgrupper eller sivilstatus. Heller ikke grad av

utdannelse skulle kunne ha noen pavirkning.

5.5 Intervjuguide til studiene:
Intervjuguiden ble utarbeidet med den hensikt kun a intervjue beredskapsmadre/fosterforeldre
eller biologiske mgdre. Med bakgrunn i dette, ble det utarbeidet en intervjuguide med

beredskapsmor og biologisk mor som malgruppe.
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Intervjuguiden bestar av to deler. En til biologisk mor, og en til beredskapsmor (appendiks 1).
Dette med arsak i at en biologisk mor ville ha vert gjennom en helt annen opplevelse enn hva
beredskapsmor eller fostermor. En biologisk mor har gatt gjennom graviditeten. En biologisk
mor ville veaere en mer sarbar informant i den innfallsvinkel som er problematisert i kapittel 1;
om FAS og FASD.

Intervjuguiden bestar av hovedspgrsmal med underspgrsmal til hvert av disse. Selve
intervjuguiden ble ikke anvendt slavisk under selve intervjuet, men ble brukt som en sjekkliste

og som bakgrunnsspgrsmal for den som intervjuet.

Intervjuguiden har problemstilling som hovedtema. Problemstillingen ble spisset til:
Hvordan kan det tilrettelegges for et barn med FASD?
Under dette ble det igjen laget fem underkategorier for intervjuet. Disse fem kategoriene var:
1. Faer barnet kom.
Her legges det vekt pa forebygging gjennom kampanjer, informasjon fra helsevesen og
kunnskapen om FAS hos informanten.
2. Den forste tiden.
Den farste tiden inneholder spgrsmal som kan knyttes opp mot viktigheten av a fa satt
en diagnose sa tidlig som mulig. Hvordan informantene opplevde barnet og hvilke
tilretteleggingstiltak de selv foretok seg for a hjelpe barnet.
3. Kommunikasjon.
| forhold til problemstilling er kommunikasjon viktig for tilrettelegging. Her trekkes
spgrsmal rundt kommunikasjon bade med barnet, med helsevesenet/barnevern og hvilke
tanker informanten gjer seg rundt bade tilrettelegging for barnet og seg selv.
Informantens opplevelse av mestring for situasjonen kommer inn her,
4. Barnets kognitive og fysiske utvikling.
Alle barn er forskjellige. Og alle barn har sine egne, individuelle behov. Barn med
FAS/FASD har ogsa det. | punkt fire redegjer informantene om de konkrete
utfordringene barnet har i egen utvikling. Egen utvikling inkluderer da fysiske, som
sgvn, mat, sensoriske behov og eventuelle veksthemminger for motorisk utvikling. De
kognitive utfordringene kan vaere hukommelse og sprakutvikling.
5. Refleksjoner fra informanten.
| dette avsnittet far informanten mulighet til & reflektere over egen situasjon og barnets

situasjon pr. i dag, samt eventuelle fremtidshap og forventninger.
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Gjennom intervjuene ligger en tanke om at informantene skal gi informasjon som kan brukes

videre i diskusjonen rundt oppgavens problemstilling.

5.6 Datainnsamling

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) ble kontaktet i forbindelse med en eventuell
godkjenning av prosjektet. NSD fikk da informasjon om at intervjuene ville bli filmet for sa &
bli anonymisert via transkribering senest samme kveld som intervjuene ble foretatt. Filmen ville
av den grunn bli slettet samme kveld som intervjuet ble foretatt. Transkriberingen ville gjgres
av samme person som intervjuet. Med bakgrunn i denne informasjonen ga NSD tilbakemelding
om at det ikke var ngdvendig med meldeplikt da prosjektet ikke 1a innunder loven om
meldeplikt (appendiks 2).

5.7 Gjennomfaring av studie 1 og studie 2

Intervjuguiden ble den testet ut pa tre frivillige pilotinformanter(Appendiks 3). Disse mgdrene
hadde ikke barn med FASD, men de var mgdre som hadde en formening om deres
kommunikasjon med helsestasjon og eventuelle andre offentlige instanser. Pilotintervjuene ble

gjiennomfgrt med bakgrunn i  se responsen hos informanten nar de ulike spgrsmalene ble stilt.

Etter pilotintervjuene ble sma korreksjoner gjort. Deretter ble prosessen med & innhente
informanter foretatt. Farste kontakt mellom intervjuer og informant ble over telefon. | denne
samtalen ble det gitt mer informasjon rundt studie samtidig som et informasjonsskriv ble sendt
ut til informanten enten pa e-post eller via post. Informantene ble kontaktet to dager etter

informasjonsskriv ble tilsendt for & avtale intervjutid.

Intervjuet ble foretatt personlig og hjemme hos informanten. Intervjuet ble foretatt mens mor
var alene i huset. Far selve intervjuet startet ble informantene nok en gang takket for
deltagelsen og informert for andre gang om at de kunne trekke seg nar som helst under
intervjuet eller i etterkant om de falte det slik. Dette ble gjort bevisst for & skape en fortrolig
stemning og for a skape tillit mellom den som intervjuet og den som skulle bli intervjuet.

Intervjuet ble videofilmet.
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Samme dag som intervjuet ble foretatt ble videomateriale transkribert og anonymisert.
Videoene ble slettet. Det var undertegnende som foretok bade intervju og som transkriberte.
Det er derfor ingen andre enn forfatteren av oppgaven samt barnevernsansatte som allerede

jobbet med informantene som kjenner til deres identitet.

5.8 Validitet

Validitet sier noe om hvorvidt et forskningsprosjekt har grunnlag til a kunne trekke slutninger.
Maler prosjektet faktisk det som er tiltenkt & males? Det & kunne drgfte rundt eventuelle funn i
dataene krever at det er foretatte en planlegging.

Nar en forsker trekker ut slutninger fra sitt datamateriale, kan det stilles fire spgrsmal som alle
er om validitet;

1. Om slutningen er delvis eller helt statistisk; er konklusjonene rettferdiggjort av testene
og sammenlikningen som er brukt? Dette spgrsmalet sier oss noe om statistisk validitet.

2. Om slutningen omfatter arsak — effekt; Er da Mills kriterie tilfredsstilt? Dette sier oss
noe om den indre validiteten.

3. Om slutningen involverer generalisering av data; Representerer da disse dataene
populasjonen som er aktuell i den gitte problemstillingen? Dette sier 0ss noe om den
ytre validiteten.

4. Om slutningen statter seg pa et teoretisk begrep; Er det da slik at observasjonene som er
foretatt og teorien som er brukt kan sidestilles og sammenliknes? Dette omtaler den
teoretiske validiteten (oversatt fra theoretical validity).

(Liebert og Liebert, 1995)

Designet pa denne oppgaven er kvalitativ. Det & ha en sterk validitet i et kvalitativt studium pa
denne starrelsen er vanskelig. Arsaken til det er flere. For det farste er det f& informanter, noe
som gjer mulighetene for & generalisere liten. A generalisere ut fra et sé lite datamateriale som

denne oppgaven har, ville gi liten validitet i selve generaliseringen.

Designet som er valgt er kvalitativt fenomenologisk design. En intervjuguide er laget og ligger
som vedlegg (appendiks 1). Dette gjor det mulig a repetere intervjuet med andre informanter.
Dette styrker den indre validiteten av oppgaven. Mills kriterie er en betegnelse som sier noe om
X er en arsak som er et resultat av Y. Altsa eksisterer ikke X uten Y. Som for eksempel om
selvreguleringsvanskene et barn har (Y) skylder alkoholeksponering (X). Indre validitet er lettes

a oppna i kontrollerte former, som for eksempel i laboratorier. | studiene foretatt i oppgaven,
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kan vi anta at visse kognitive utfordringer med stor sannsynlighet har arsak i

alkoholeksponering. Bakgrunn for antakelsen er registreringer via forskning som viser ulike
symptomer hos barn. Dette er barn helsepersonell vet har blitt eksponert for alkohol. Likevel
kan ugnskede variabler som arv (de genetiske disposisjonene til det enkelte barn) og barnets

oppvekstmiljg, pavirke utviklingen (Kvale, 2001).

Intervjuene som er foretatt (Studie 1 og studie 2) er kvalitative og resultatene er ekte for
informanten, men kan ikke generaliseres til & gjelde alle i populasjonene disse informantene
tilhgrer (Lund, 2002). Altsa er den ytre validiteten kritikkverdig i dette prosjektet, men det har
heller ikke veert hensikten & generalisere ut fra resultatene av disse studiene. Det som er tenkt i
dette tilfelle, er at disse informantene kan si noe om det a leve med et barn som har FASD og
hvordan tilretteleggingen oppleves fra deres stasted. At slutningene som trekkes frem kan si noe
om fenomenet FAS og hvordan tilrettlegge, er det ingen tvil om.. Det kan av overnevnte
grunner kunne sies at den teoretiske validiteten og den indre validiteten er tatt hensyn til. Den er

allikevel ikke er sa god som den kunne veart om det hadde eksistert flere informanter.

5.9 Reliabilitet

Reliabilitet slatt opp i ordboka betyr palitelighet (Egidius, 2002). Det at et studium har hgy
reliabilitet kan derfor sies at det er palitelig. For & oppna en hgy troverdighet er det viktig at
faktorer som kan pavirke resultatet, er tatt hensyn til. Disse ugnskede faktorene kan for
eksempel vare eksterne pavirkninger som at den som skal intervjues har kranglet i forkant av
intervjuet. Det kan veere at den som blir intervjuet ikke faler seg fortrolig med den som stiller
spgrsmalene? | et semistrukturert intervju er det flere ugnskede faktorer som kan spille inn pa et

intervju.

De kvalitative semistrukturerte intervjuene som ble foretatt i oppgaven, krever at flere former
for reliabilitet er vurdert og problematisert. Er det mulig for andre a foreta disse intervjuene og
oppna liknende resultater? | et kvalitativt studium er en retest med eksakt de samme resultatene
vankelig & oppna. Dette med bakgrunn i at det er individuelle tilbakemeldinger som lager
resultatene. Individuelle erfaringer skaper individuelle forskjeller. Sa retest av reliabiliteten er
kritikkverdig, men intervjuguiden er vedlagt slik at det skal kunne vare mulig a stille de samme
spgrsmalene. P& denne maten er testen repeterbar (Liebert og Liebert, 1995). At en eventuell

retest vil kunne finne flere likheter i beskrivelsen av karakteristikkene som skildrer FASD, vil
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ogsa vaere sannsynlig. Det er ogsa lagt vekt pa i intervjufasen at intervjuer repeterer det

informanten formidler for & sikre at intervjuer har forstatt riktig det som er formidlet.

5.10 Objektivitet

A vare objektiv kan bety flere ting. Tre beskrivelser om det & vere objektiv er;
1. Objektiv i betydning av & vere intersubjektiv. Intersubjektiv er motsatt av subjektiv.
2. Objektiv i betydning av & vaere ngytral for verdier.
3. Objektiv i betydning av a veere forutsetningsfri.

(Baune, 1994)

Det eksisterer uenighet i om pedagogisk forskning kan veere objektiv. Graden av objektivitet
kan i denne sammenheng med fordel deles inn i grader. Objektivitet i det semistrukturerte
intervjuet vil kanskje veere mulig til en viss grad. Graderingen av objektivitet bar i en slik studie
helle mot planleggingen, valg av design og i hvordan utarbeide en intervjuguide som stiller
sparsmal pa en objektiv mate. A kunne planlegge eventuelle faktorer som kan pévirke resultatet
av intervjuet, eliminere sa mange av de faktorene som mulig, samt & kunne trekke inn en grad
av objektivitet i gjennomfaringen bidrar derfor til et mer valid og reliabelt studie (Liebert og
Liebert, 1995).

5.11 Oppsummering
Dette kapittelet har tatt for seg den teoretiske planleggingen og gjennomfgringen av studiene 1
og 2. Hvorfor casestudier er valgt i denne oppgaven er beskrevet. Det ble ogsa skrevet en

avgrensning i forhold til studiene.

Metoden som er valgt til studie 1 og 2 er gjort med den bakgrunn i at det er det semistrukturerte
intervjuet som gir den informasjonen problemstillingen gnsker a belyse. Validiteten av studiene
ble pavirket av dette ved at det er et kvalitativt studium, som gjer det vanskelig & generalisere ut
fra innsamlet datamaterialets starrelse. Dog var det ikke intensjon & generalisere i denne
oppgaven. Intensjonen er mer rettet mot a starte en diskusjon rundt hvordan en tilrettelegging

kan gjennomfares.

Reliabiliteten ble ogsa drgftet ut ifra om intervjuene er repeterbare. Repeterbarheten er til stede

da intervjuguiden ligger ved som appendiks. Det er dog viktig & bemerke at i et intervju som
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dette vil datamateriale for det meste besté& av en enkelt persons opplevelser av et fenomen. A f&
de eksakt samme svarene vil pa bakgrunn av det vaere vanskelig, men at det vil komme opp
fellesnevnere i forhold til FAS/FASD og hva som er karakteristisk for FAS/FASD kan

medregnes.

En redegjerelse av objektivitet ble nevnt til slutt.
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6. RESULTATER STUDIE 1

6.1 Innledning

| dette kapittelet gjares det rede for resultatene av studie 1. Dette er et kvalitativt intervju av en
beredskapsmor som nylig har avsluttet et opphold med et spedbarn med FAS. Farst redegjares
det forst kort om informanten og den aktuelle situasjonen som gjer informanten aktuell for
denne oppgaven. Deretter deles kapittelet inn etter de fem kategoriene som intervjuguiden ble
utarbeidet etter; Fgr barnet kom, den farste tiden, kommunikasjon, om fysisk og kognitive
utvikling og refleksjoner fra informanten. Alle sitater som er i anfarselstegn i oppgaven er gitt

av beredskapsmor og er direkte sitert.

6.2 Om beredskapsmor

Beredskapsmor har jobbet som beredskapsmor i 2 % ar nar dette intervjuet foretas. Hun har hatt
flere plasseringer. Hun forteller at bakgrunnen til at hun valgte a bli beredskapsmor var todelt.
Det & kunne hjelpe andre barn og det & kunne jobbe hjemmefra og pa den maten veere der for
egne barn nar de kom hjem fra skolen. Samtidig trakk hun frem at dette ga hennes egne barn et
starre perspektiv pa at det ikke er alle barn som har det godt hjemme.

Den aktuelle plasseringen var ei jente hun hadde omsorgen for i totalt i 7 maneder. Siden
starten har hun hatt mange barn som har kommet til henne over kortvarige perioder. Jenta er det
barnet hun har hatt lengst. Beredskapsmor fikk informasjon om at jenta var alkoholskader eller
FAS far hun tok henne imot. Jenta hadde fatt denne diagnosen i tidlig alder, fgr hun var 6
maneder. | forkant av omplasseringen av barnet var det, allerede to uker fgr barnet kom til

plasseringen, snakk om a reise til barnevernet for a hente jenta.

6.3 For barnet kom
Beredskapsmor fikk tid til a forberede seg i forkant av plasseringen. Dette gjorde hun ved a lese
pa internett, lese litteratur hun allerede hadde samt at hun far dette igjen har gatt flere kurs i

forbindelse med jobben som beredskapsmor.

“For at jeg fikk jo vite at hun var et FAS barn sa jeg gikk pa nettet og leste litt om det.
Men na har vi ogsa gatt pa en del kurs i forbindelse med det & bli et beredskapshjem da.
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Kurs som alle potensielle fosterforeldre eller beredskapshjem gar. Sa vi hadde jo litt

informasjon fra for.”

Hun falte seg derfor forberedt til plasseringen nar hun hentet barnet.

[ tillegg til tidligere oppleering gikk jeg jo inn pd nettet og sd pd bilder og leste om

1

FAS, sd jeg folte jeg viste hva det var jeg skulle hente.’

| forkant av plasseringen fikk hun tid til & lese seg opp pa emnet og mentalt forberede seg.

6.4 Den farste tiden
Nar beredskapsmor blir spurt om de tankene hun gjorde seg etter det farste matet med barnet i

forhold til kunnskapen hun hadde tilegnet seg i forkant av plasseringen, svarte hun:

... jeg henter barn med dpent sinn jeg... uansett hva slags historie som ligger bak pd
en mdte... og jeg behandler egentlig alle barna helt likt. Og som normale barn, selv om
de kanskje har med seg litt bagasje. Men hun trengte jo selvsagt litt ekstra enn andre...

fordi hun mdtte jo da skjermes litt mer enn en vanlig baby. Ikke sant?”’

Beredskapsmor forteller om konflikt i de opplysninger som er gitt om barnet og de opplevelser

hun selv hadde de farste dagene.

“ndr hun kom her.. Fra forste stund sd smilte hun. Fgrste dag smilte hun til oss som var
her. Sann at jeg hadde jo helt andre farsteerfaringer fra farste dag liksom altsa enn de
hadde pa behandling og omsorgsinstitusjonen. For alt jeg fikk beskjed om det syns ikke
jeg stemte. Fordi hun.. Vi fikk alle blikk kontakt. Hun smilte og lo og... sann at jeg
tenkte “ja vel”.. jeg hadde jo ikke samme erfaringer som de sa og fortalte. Men det er jo
altsa to forskjellige ting & bo der nede med masse mennesker og lyder til & komme hit
hvor det er stille og rolig. Sa det var jo en forskijell.

Sa vi har liksom hele tiden fra fgrste dagen hun kom behandlet henne som en frisk baby
liksom. Vi har ikke gjort noe veldig spesielt. Altsa helt i starten gjorde vi jo det. Da

matte vi ta hensyn og skjerme henne. ”
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Her forteller beredskapsmor om konflikt i egen oppfattelse av barnet i forhold til den
informasjon hun har mottatt. Hun forklarer egen teori pa hvorfor det var slik. Jenta hadde
kommet til et rolig hjem uten forskjellige mennesker og stay. Beredskapsmor forteller om

jentas uro.

“Ja, hun hadde jo veldig mye uro i kroppen ikke sant? Sa hun matte jo ha mye hjelp til d
roes ned, sant? Sd hun mdtte jo ... hun kunne jo ikke legges som en vanlig baby... hun
var jo... Vi mdtte jo reive henne i teppe... ogsd hadde hun en sdnn spesialdyne. En sann
kuledyne som brukes av blant annet abstinensbarn og FAS barn. Sann at om vi ikke
reivet henne i teppe sd fikk ikke hun sove. Hun mdtte jo roes ned... sann i begynnelsen...
og hun mdtte ogsd helst reives ndr hun spiste... Fordi hun mdtte klare & konsentrere seg
om & fa i seg maten. Og holdes litt hardt og fast. Og det var jo forskjell fra en annen
frisk baby. At du kunne liksom ikke bare ta henne opp pa fanget og mate henne. Du
matte liksom holde henne fast og holde pa armer og ben og da har du stabiliteten i

teppet...”

Beredskapsmor forteller hvordan hun roer barnet ved & bruke teppe til & reive med eller en
spesialdyne som gir ekstra stgtte og tyngde, slik at det er lettere & ligge rolig. Beredskapsmor
viser her forstaelse for de spesielle behovene jenta har for hjelp til selvregulering. I tillegg til
teppet var jenta etter hvert glad i vippestolen sin. Den ble brukt nar armer og ben gikk.

”Og da satte vi henne bare i vippestolen da og holdt henne over ben og armene og
hvisket litt sann til henne da “Nd md vi veere stille og slappe av litt og... Og vi snakket

2

med sann hviskestemme da, og da kunne hun slappe av. Og sdnn var hun hele tiden.

Nar barnet ble starre gir hun respons pa andre metoder for selvregulering. Som i eksempelet

over i vippestolen, eller som i fglgende eksempel, i bilsete.

“Hun likte seg jo veldig godt inne i bilsete da hvor det var sant tak over som jeg kunne
dra ned. Ble hun urolig sa kunne jeg sette henne der. Der 1a hun trygt og fint. Der var
det godt & sitte. Sa ble hun urolig sa puttet jeg henne inni der og det var helt greit. Det

gjorde jeg ogsa inne.”
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| lgpet av dagen viste jenta at hun, etter store hendelser eller etter en lang dag, var sveert urolig.
Beredskapsmor forklarer at jenta ble mer urolig nar hun ble sliten. Dette vedvarte gjennom hele

plasseringen.

"Vi kalte jo henne en liten duracellkanin noen ganger. For det er sann som du ser pd

reklamen. At jo mer sliten hun ble, jo mer urolig ble hun.”

Teknikker som ble utarbeidet for a roe henne ned i disse tilfellene, var flere. Hun kunne settes i
bilsete med solskjermen over. Der viste hun tegn pa at hun syns det var trygt og falt raskt til ro.

Det samme skjedde om hun ble lagt i vognen med et teppe over.

“Bare hun kom inn i denne vogna med teppe over ... det var ikke alltid teppe over

heller. Men det var noe med det d fd noe rundt seg ikke sant? Sa da var det rolig...”

Etter en stund kunne hun da pregve a reise seg opp for a fjerne teppe. Dette var hennes tegn til at
hun var klar til & komme frem igjen. Etter hvert som hun ble stgrre kunne de sette henne i en
vippestol foran TV skjermen om hun ble urolig. Alle bildene roet henne ned og om

beredskapsmor sett ved siden av og visket til henne med rolig stemme falt hun raskt til ro.

6.5 Kommunikasjon
A vare beredskapsmor inkluderer egen familie. | dette tilfellet var hele familien inkludert i

plasseringen.

“Barna mine vet jo hva vi driver med og at vi kan fd forskjellige typer barn. Sdann at de
hadde jo fatt beskjed pa forhand om at hun hadde en diagnose og at hun hadde spesielle

)

behov. Og da vet de hva de kan gjore og hva de ikke kan gjore.’

Her har alle familiemedlemmene oppnadd en forstaelse for hvilke behov jenta har. Det vil vere
lettere & opprettholde kontinuiteten i hverdagen. Kontinuiteten vil da danne grunnlaget for
videre utvikling. Den utvidede familien, her representert ved familien besteforeldre, kan by pa

utfordringer for tilretteleggingen.

... det jeg syns var litt vanskelig var at vi fem som bor her, altsa mannen min og barna

mine, de vet jo. Men nar vi for eksempel fikk besgk av andre som besteforeldre og man
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prevde a fortelle de at nei du kan ikke gjere slik som med de andre. Altsa med han eller
hun som var her fgr. At hun hadde en diagnose var ikke sa lett for de a skjgnne. Sa da
nar jeg visste at det kom besgk, eller jeg sa det kom besgk, sa fjernet jeg henne fra stua.
Da tok jeg henne vekk og la henne i senga slik at hun kunne ligge der i fred og ro uten at
det var noen som skulle bort og kose og.. ja... sann som man gjor ndr man ser sote
babyer... ikke sant? Og det er jo naturlig det. Men jeg skjgnner at det kan vare litt
vanskelig for den eldre generasjonen a skjenne det. Da er det lettere for meg a fjerne
barnet enn at de skulle fa beskjed hver gang om at sann kan du ikke gjgre. Da var det

lettere at vi tok henne vekk.”

Her velger beredskapsmor a fijerne jenta fra hele situasjonen istedenfor & utsette henne for
overstimulering. Beredskapsmor presiserer at den kommunikasjonen som finner sted nar barnet
skal evalueres og potensielle fosterforeldre skal intervjues, er viktig.

... nar fosterhjemskonsulenter og andre konsulenter skal snakke med potensielle
fosterforeldre sa tror jeg det er viktig at de fosterforeldrene ogsa far snakke med
beredskapsforeldre. Det syns jeg du skal ta med altsa. For det er kjempeviktig. Jeg har
en helt annen historie en den de har pa helsestasjonen. Fosterhjemskonsulentene som
har sett barnet i en time. Eller helsestasjonen som ser barnet en gang annenhver maned.

Det er mannen min og jeg. Det er vi som kjenner barnet.”

Situasjonen som blir beskrevet her, er at hun og hennes familie som har hatt barnet mest, mener
de har en bredere oversikt enn fosterhjemskonsulentene i forhold til hvilke styrker og svakheter
barnet har. Informanten presiserer at hun ikke gnsker & svartmale noen, men sier at det i denne

situasjonen var fosterforeldre som ble skremt bort av det barnevernet hadde a fortelle om barnet

og utfordringene som fulgte.

"Og det sier jeg fordi jeg nd i etterkant snakker med fostermor som sier “Neimen vi
skulle jo fatt historien deres. Vi skulle ikke bare fatt den fra helsestasjonen. Dere har jo
to helt forskjellige historier a fortelle. Fordi vi ble jo skremt av de. Men hadde vi hgrt
det fra dere hadde det veert noe helt annet”.

For det er jo vi som er beredskapsforeldre som kjenner barnet. Det er vi som bor
sammen med barnet tjuefire timer i dggnet. Og jeg tror at noen fosterforeldre blir s&

skremte at de trekker seg. Hvilket da kanskje var elt ungdvendig. At
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fosterhjemskonsulentene mister mange potensielle gode fosterforeldre pa grunn av dette.

I denne plasseringen hadde beredskapsmor en annen oppfatning av barnet enn

fosterhjemskonsulenten.

6.6 Barnets fysiske og kognitive utvikling

Selvregulering er for barn med FAS/FASD ofte vanskelig uten hjelp fra omgivelsene. Et knep
beredskapsmor brukte en tid ut i plasseringen, var & gi henne en avis mens hun satt i
vippestolen. Dette ga henne ro til & sitte og bla. Hun kunne i disse tilfellene sitte i opptil en og

en halv time og bare bla i avisen.

“Ga henne en avis for eksempel... hvis hun var veldig urolig. Og ga henne en avis. Da
kunne hun sitte en time og bare bla i avisen. Ja det var kjempespennende... og litt sann
knitrelyd og bilder og... ja der har du jo den finmotorikken da. At hun da kunne klare da
bla. Sa hun var jo villig til & lzere.”

Jenta hadde pinsettgrepet og mestret & bla i avisen. Pa samme tid var dette en mate jenta brukte
pa a regulere seg selv. Hun roet seg ned. Utviklingsmilepeler i grov og finmotorikk kan for
eksempel vare det a sitte, rulle rundt, krabbe, ga eller a klare pinsettgrepet.

”... hun var jo veldig langt etter da. Sann motorisk. Hun var veldig flink sann
finmotorisk. Hun kunne ta i leker og holde flaska si og ta smokken sin og slikt. Men hun

kunne ikke krabbe. Og ikke reise seg opp. Og ikke sitte. Sa ...”

Tilrettelegging for barn med sent utviklet motorikk kan vere via en fysioterapeut. I tilfelle over
var det fysioterapeut i bildet som hjalp beredskapsmor med ulike gvelser som skulle hjelpe
jenta med a utvikle seg motorisk. Eksempelet over viser jo at finmotorikken er pa plass, men at
grovmotorikken som det & sitte og krabbe, enda ikke er pa plass. Jenta er ca 13 maneder i den
situasjonen beredskapsmor forteller om. Den motoriske utviklingen er sen i forhold til normalt
utviklede barn. Hun kunne ved overfarsel til fosterhjem fortsatt ikke sitte, krabbe eller reise seg
opp. Men hun kunne rulle rundt. Og det brukte hun til & komme seg rundt i huset. Ellers var
finmotorikken pa et normalt niva. Hun kunne ta smokken inn og ut av munnen, hun kunne

pinsettgrepet og ta tak i leker. P& dette omradet viste hun gode ferdigheter.
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”Vi hadde fysioterapeut her ogsda som trente med henne hver tredje uke. Til slutt la hun
jo bare pda magen ikke sant.. Og tittet rundt og var flink og sterk i armene... men det der
a sette seg opp og begynne a krabbe og sann det hadde ikke skjedd fgr hun ble flyttet
herfra. ”

Den motoriske utviklingen er sen sammenliknet med normalt utviklede barn. Bade fordi hun er
liten i vekst og derfor ikke har skjelett og muskulatur til & krabbe, ga eller ale seg fremover pa
samme tidspunkt som andre barn. Andre faktorer som kan spille inn pa utviklingen er om barnet

er overfglsom for lyder, lys eller smaker.

“Hun var jo veldig var pa lyder da, ikke sant. Men ikke sann veldig spesielt pa lys syns
jeg. Men haye lyder det var hun var pa.”

Det a veere var for lyder eller lys kan pavirke utvikling. En tilrettelegging der for eksempel
motoriske gvelser skal utfares bar da kanskje gjegres i rolige omgivelser uten stgy som kan
forstyrre. Tatt i betraktning at barn med FAS/FASD ofte er overfglsomme for sanseinntrykk,

kom beredskapsmor med en interessant uttalelse.

... nar jeg sier stressa sd mener jeg at da gikk armer og ben.. lkke sant... som
trommestikker. Og veldig ofte da puttet jeg henne i en vippestol foran tv. Satte pa tv. Og
mot alle logiske... eh.. Det man har hort da. Om at FAS barn ikke skal ha sa mye
impulser sa vil det kanskje veere rart a sette henne foran tv med masse bilder og lyd og
sann. Men da var hun helt rolig. Og det var bare tilfeldig at vi ble kjent ved det. Men da

’

ble hun helt rolig og sov og da sluttet bena a ga...’

Dette en jente som har full FAS og som blir rolig av lysinntrykkene hun mottar nar hun blir satt

I vippestol foran fjernsynet.

Andre situasjoner som krever rolige omgivelser er under maltider. Maten ble for dette barnet
den starste utfordringen. Hun hadde store vansker med a ta til seg mat, og om det var
forstyrrelser i rommet, nektet hun a ta til seg naring. Det ble derfor viktig at beredskapsmor og

barnet fikk veere alene i det aktuelle tidsrommet som mating sto pa timeplanen.
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7 ... alt mulig jeg provde... alt fra fire mdneders glass som var da sdnn potetmos som
var lik i konsistens som greten... nei... Hun kastet opp. Og hun kastet da opp alt hun

hadde inne i kroppen. Det var ikke bare det lille hun hadde spist.”

Her har beredskapsmor tilpasset maten slik at maten skal ha tilnaeermet lik konsistensen pa

barnegret. Beredskapsmor forteller at barnet spiser velvillig, men at maten kommer i retur.

”Hun gapte opp... og ville ha. Men det var jo av og til hun ble skuffa da... Sa maten den

strevde vi litt med.”

Og nar tiden var kommet for at barnet skulle ga over fra melk til grat matte greten i starten ha
konsistens som velling. Altsa mer flytende enn vanlig gret. Beredskapsmor klippet da hull i
flasken og lot graten komme via den kjente flasken i starten. Etter hvert gikk det over til
preving og feiling av ulike skjeer far den endelige skjeen ble godkjent og tatt i bruk. Etter det
var grgt godtatt som mat. Men nar overgangen fra grat til middagsglass kom ble det vanskelig.
All mat fra middagsglass kom opp igjen. Hun kastet da opp all mat som var i magen pa det
tidspunktet. Helt frem til intervjuets dato sier beredskapsmor at middagsglass kommer opp

igjen hos dette barnet. Det har hun fatt vite gjennom fostermor.

"Det sier fostermor i dag ogsd. At de glassene vil hun ikke ha. Men hun smaker pa

middagen som de lager og spiser selv.”

| sprakutviklingen var det forsinkelser. Hun hadde ved flytting inn til fosterhjem enda ikke
utviklet egne ord, men viste at hun forsto innholdet i hva som ble sagt.

“Ja, hun “snakket” jo. Hun var jo... altsd jeg skjonte veldig godt hva hun sa. Men det er
jo sann... altsa ndr barna mine var smd ogsd og ting de liksom... lyder de lagde... det
skjgnte jeg hva betydde, hva var. Og det er ikke sikkert alle andre skjgnte det. Sann at
hun sa jo... hun kalte jo mannen min for “babba”. Ogsd... sd provde hun d forme
navnet til mitt eldste barn. Det var altsa ikke helt likt, men vi kunne skjgnne det pa
ordlyden. Og hun sa “titt titt tei” og “kaka”. Vi hadde bakt kake her for hun hadde jo
bursdag. Og da sa hun kaka.

Sdnn at slike enkle ting og na sier hun jo hei. For vi har veert pd etterbesok. Og “hei”

og noen sanne smdord. Og hun kunne jo altsa si noen ord da.”
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Jenta kan noen fa enstavelsesord. Og hun forstar hva som blir sagt til henne. Barnet er svak i &

produsere sprak, men forstar sprak.

”... jeg oppfattet at hun skjonte meg. Jeg kunne for eksempel sparre henne om “hvor er

(navnet pa eldste barnet)?” Og da snudde hun seg for d se seg rundt. Sa hun skjente jo

’

at det noe hun skulle se etter.’

6.7 Refleksjoner fra informanten
Nar beredskapsmor blir spurt om a reflektere over denne plasseringen er det bade bekymringer

og glede som kommer. Beredskapsmor forteller at hun bekymret seg mye over vekten til jenta.
Hun var liten og spe og spiste darlig. Det var dette hun var mest bekymret for under

plasseringen.

” Det eneste jeg bekymret meg for en stund var at hun da ikke la pa seg, og at hun kastet
opp maten sin. Og jeg tenkte huff a meg kanskje de tror jeg ikke mater dette barnet?
Fordi hun liksom ikke la pa seg. Men jeg sa jo at hun spiste. Men hun la veldig lite pa

’

seg.

Beredskapsmor presiserte at det viktigste i dette intervjuet er a fortelle om hennes store glede

under plasseringen. Hun fremmet ogsa hvor mye bedre det var nar oppholdene varte over en

lengre stund.

”I utgangspunktet sd er jo dette et korttidshjem. Men det viser seg jo noen ganger at det
tar tid. Men jeg har jo hatt veldig mange korte plasseringer. Sa hun siste na har jo veert
her lengst. Hun var her i syv maneder. Sa jeg har jo ikke hatt sa mange lange

plasseringer. Men det er jo absolutt a anbefale... d ha de en stund og ikke for kort. For

da blir man jo bedre kjent. Man far ordentlige rutiner og vaner og..."”

Dette er i samsvar med behovet for kontinuitet i hverdagen og hvordan kontinuiteten danner

grunnlag for utvikling. | eksempelet over er utviklingen av rutiner og vaner benyttet som

illustrasjon.
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Etter plasseringen sitter beredskapsmor igjen med erfaringen om at dette var en enkel

plassering.

“Jeg folte aldri at det var vanskelig eller at det var noe jeg lurte pd eller... Egentlig var
det ikke noe problemer med & ha henne i det hele tatt.

Jeg lurte jo veldig pa det da ikke sant... nar man visste at det var et FAS barn man
skulle fa. Men jeg syns ikke det var noe verre enn a ha et friskt barn.

Jeg syns heller positivt til det. ”

Beredskapsmor faler mestring og sitter igjen med en god falelse. Hun syns heller ikke det var
noe verre enn a ha et friskt barn i plassering. Heller snakker hun om en fellesnevner alle barna
som kommer til henne, har. Innledningsvis fortalte hun ogsa at dette er en av hovedgrunnene til

at hun har valgt jobben som beredskapsmor.

“Det er jo vanskelig for barna ndr de kommer hit for de er jo i en vanskelig situasjon.
Men jo tidligere de kommer dess lettere er det jo, for de har ikke med seg sa mye
bagasje. Sa jeg syns ikke det var noe, og ikke var jeg spesielt skremt i forkant heller. Og

ikke syns jeg det var noe spesielt som skjedde som var vanskelig heller.”

6.8 Oppsummering av studie 1
| dette kapittelet er sitater fra intervju av beredskapsmor satt inn i fem kategorier. Kategoriene
er konstruert for lettere & kunne jobbe videre i diskusjonskapittelet. Diskusjonskapittelet

inneholder en drgfting av ulike tilretteleggingsmuligheter rundt et barn med FAS/FASD.

Beredskapsmor har fortalt om ei jente med FAS. Hun har bade hatt karakteristiske trekk som
passer inn i de fysiske og kognitive skadene ved FAS/FASD som er gjort rede for i kapittel 2. |
tillegg til dette har beredskapsmor ogsa fortalt om situasjoner der jenta har vist seg a falge

normalutvikling. Da serlig i finmotorikk og i sgvnmenster.

70



1. RESULTATER STUDIE 2

7.1 Innledning

| dette kapittelet gjares det rede for resultatene av studie 2. Dette er et kvalitativt intervju av
biologisk mor som har hovedomsorgen for sitt barn. Barnet har FAS. Farst redegjares det forst
kort om informanten og den aktuelle situasjonen som gjgr informanten aktuell for denne
oppgaven. Deretter deles kapittelet inn, som i forrige kapittel, etter de fem kategoriene som
intervjuguiden ble utarbeidet etter; Far barnet kom, den farste tiden, kommunikasjon, om fysisk
og kognitive utvikling og refleksjoner fra informanten. Alle sitater som er i anferselstegn i

oppgaven er gitt av biologisk mor og er direkte sitert.

7.2 Om biologisk mor

Dette er et intervju av en mor som har en sgnn som er 2,5 ar nar intervjuet foretas. Mor har hatt
ansvaret for barnet hele hans liv. Denne gutten fikk diagnose FAS tidlig. Allerede ved fire
maneders alder ble han utredet. Moren forklarer at dette er en syk gutt. Han har i tillegg til FAS
alvorlig astma. Hun er rgrt til tarer ndr hun forteller om sgnnen sin. A vite at han er skadet av
alkohol har veert en lang prosess for mor & ga gjennom. Dette fordi hun lenge slet med
skyldfglelse for sgnnens skader. Hun skjgnner ikke hvorfor FAS ikke er mer opplyst. Hun
skulle gnske hun hadde visst den gangen hun var gravid hvilket omfang av skader alkohol i
svangerskapet kan gi. Hadde hun visst det i forkant sier mor at hun lett hadde valgt bort

alkoholen i svangerskapet.

7.3 For barnet kom
Bakgrunnen for a trekke inn tiden far barnet kom ligger i viktigheten av a forebygge alkohol

skader og a finne ut hva som eksisterer av kunnskap i forkant av barnets fadsel eller plassering.

“Hadde jeg visst hva jeg visste na sa hadde jeg aldri drukket nar jeg var gravid! Dette

ma slas opp mye mer.”

Biologisk mor formidler at hun hadde lite kunnskap far hun fikk barnet. Hun sier om hun hadde

visst det hun vet na hadde hun valgt annerledes.
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7.4 Den farste tiden
Allerede fra fgdsel av merket mor at det var noe som ikke stemte med den lille gutten hennes.
Hun utrykker redsel for sgnnens helse.

“De forste leveukene skvatt han jo sa mye og rullet med oynene og... jeg ble jo livredd
vet du.. Jeg tenkte jo “hva er det for noe galt med dette barnet?”. Og ikke lys og... Tv'n
sto pa med lyd og lys og da bare snudde han seg.”

Segnnen viser klassiske symptomer pa sensoriske skader. Han er var for lys og lyd og vender seg
bort fra stimuli som oppfattes som sterke. Her illustrert ved TV. Mor opplevde den farste tiden
bade bekymring for sgnnen sin og samtidig det a ikke bli hart nar hun henvendte seg til

helsestasjonen for hjelp.

”... og jeg sa det sd mange ganger at jeg ville ha en utredning pd han. A se om alt er
som det skal. Men de horte ikke pa meg. De hjalp meg ikke veldig mye pd veien... de
gjorde ikke det. Alt hjalp veldig etter jeg kom pa mgdrehjemmet. NN ga meg den hjelpen
jeg trengte. Og sd fikk jeg jo vite dette med skjellettet ogsd da... det ogsd var jo med pad
a vise at jeg ikke var noen darlig mor, men at det Ia andre ting bak det at han ikke

’

spiste.’

Mor forteller om at hun ferst ble hart nar hun kom pa mgdrehjemmet. Det var der hun kom i
kontakt med NN. NN skal vise seg a bli en god stgtte og tillitsperson for mor. Gjennom
utredningen til gutten utvikler mor en tillit til NN.

... det begynte a ga opp for meg ndr han fikk sin forste utredning. Da var han fire
maneder gammel. P& helsestasjonen. Og NN(jobber pa helsestasjonen) er jo alle tiders
person. NN satt og snakket mye med meg om egentlig hvor farlig alkohol er for fosteret.
Sa du veit at man skal jo ikke ga og ha skyldfglelse. Det har jeg jobba mye med og det
har jeg ikke lengre. Sa na far vi all den hjelpa vi skal ha og har fatt veldig mye stette

rundt dette her da.”

Her forteller mor om nar hun farst tok inn over seg det at hennes sgnn kunne vare
alkoholskadet. | den farste tiden trekkes skyldfglelse frem pa den ene siden, og takknemlighet

for statten fra helsestasjonen pa den andre siden. Dette underbygges gjennom intervjuet da
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biologisk mor nevner det gode forholdet hun har opparbeidet til NN flere ganger gjennom

intervjuet.

“Der kom jo NN inn. Det er en fantastisk person altsd. Vi har fatt veldig god kontakt.
Og slik blir det jo en stund ogsa, for sgnnen min skal jo ha utredninger ved bade tre, fem
og seksdrsalder ... tror jeg det er... Det er jo bare bra for hvis det er noe sd fdr en jo

hjelp... Sd jeg hdper pa et langsiktig samarbeid NN.”

7.5 Kommunikasjon

| dag forteller mor om hvordan omgivelser gir tilbakemeldinger og hvordan de kan oppleves.

“Litt ekkelt sann i forhold til venninner og sdann da... De sier “dd han er sd liten” og

“da han er sd urolig”. Det har jeg liksom bare oversett. Jeg orker ikke d forklare det

mer...”

Mor forklarer at hun ikke orker a fortelle om sgnnens sykdom. I dag orker hun ikke lengre

forholde seg til slike kommentarer. Hun har nok med hverdagen uten disse kommentarene.

“Det har veert vanskelig med det peset fra den forste helsestasjonen pd at “nd mad han
legge pd seg!”. Det var vanskelig. “Na ma du fa han til d spise!”... (ler litt). Jeg har
ikke noen trakt jeg kan bruke til & fa i han melk jeg altsd. Du tvinger ikke mat i barna
dine vet du. Men vi byttet helsestasjon nar vi flyttet og hun nye er vi begge veldig glad i.
Og na har vi jo fatt litt forklaring pa hva som er arsaken. Sa na har jeg roet med, og han
har roet seg fordi jeg har roet meg. For nar jeg kom hit sa var jeg veldig stressa

’

altsa...’

Mor forteller igjen om stresset grunnet kommunikasjonen med helsestasjonen. Hun opplever a
ikke bli trodd. Hun far tilbakemeldinger som gjar at hun blir stresset og begynner a tvile pa seg
selv. Overgangen til mgdrehjemmet roet henne ned. Og nar hun roet seg ned, roet sgnnen seg.
Hun har i dag en bedre dialog med barnevernet, men det er i hovedsak grunnet hennes egne

avgjerelser pa a bytte helsestasjon og a reise til mgdrehjemmet.

“Jeg har hatt litt vanskeligheter med d svelge det at jeg mdtte pa utredning for a se om

jeg var en god mor. Fordi jeg mente jeg var en god mor nar jeg remte og kom til
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mgdrehjemmet. Men det funket ikke sann... Men den dag i dag er jeg glad for at det ble
sann. For det er jo ment som hjelp vet du. Men jeg var ikke der... Nei...

Nar jeg sier at jeg ikke var der s mener jeg at jeg var ikke der med tankegangen min.
Tankene endret seq i lepet av de forste to mdanedene... Da skjonte jeg hvordan

barnevernet jobbet og det krevde at jeg forandret meg drastisk.”

Mor har byttet helsestasjon og faler na en starre tillit. Hun beskriver forrige helsestasjon som
belastende ved at de gjentagende sa barnet matte legge pa seg. Dette var far barnet fikk sin

utredning og kan vise hvorfor en diagnose er viktig for tilretteleggingen.

Den farste tiden etter fadsel tilbringes pa tre steder. Farst sammen med barnefar, deretter pa
krisesenter far hun ender opp pa en institusjon hvor bade hun og sgnnen far den hjelpen og

oppfalgingen de trenger.

“Det kan virke skremmende pd folk, men det er ikke det. Jeg ogsd var jo redd i starten,
for nar barnevernet kom inn i bildet med en gang han ble fgdt. Det var jo greit pa en
mdte... Jeg skygger ikke banen lengre. Jeg har innsett at jeg fdr den hjelpen jeg trenger.
Og jeg har lzrt at de kan ikke bare komme og hente barnet mitt helt uten videre. Da skal

de ha provd alt. ”

Dette forstas som at mor har stor tillit til barnevernet. Hun forteller om tillit og trygghet i
kommunikasjonen med barnevernet; da spesielt NN. Hun har nylig veert til en barnepsykolog

som et ledd i utredningen av sgnnen. Tilbakemeldingene hun fikk der resulterte i skepsis.

”Og barnepsykologen fortalte meg i forrige uke at han ikke ville sette noen diagnose pa
sennen min og i hvert fall ikke FAS... Sd jeg har tenkt a snakke litt med NN om det da.
For jeg stoler vel egentlig mer pa NN som har kjent han siden farste utredning nar han
var fire maneder enn en som har sett pd han i tre sekunder og sier “han fair ikke noe

0

diagnose av meg”.

Sennen har na fatt tilrettelegging i barnehagen.
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”Og han har ogsd en ekstra pedagog der i forti prosent stilling. Og de har veert pa FAS
kurs. Det er kjempeflott. Jeg kunne godt tenkt meg et slikt kurs selv. A lere litt mer om

dette her. ”

Her forteller mor at de i barnehagen har vert pa kurs for a gke kunnskapen om FAS og FASD.

Dette ser hun pa som en styrke for sgnnen. Hun nevner ogsa at hun selv kunne tenkt seg et slikt

kurs.

| dag bor de i egen leilighet. Og de har god stgtte og dialog med barnevernet. I tillegg har de fatt

et avlastningshjem for gutten. Der er han hver 3. helg.

”I dag har vi det veldig bra. Strevsomt, men veldig bra. Og sd har vi jo fdtt sann
avlastningshjem. S& han er i dette hjemmet hver tredje helg. Og der koser han seg slik
at. Han har det godt der. Og de vet jo om at han har FAS da. Barnevernet sa ikke noe sa
det var jeg som matte ga inn og fortelle dem det. Det var litt vanskelig & prate om da,
men jeg gnsket at de skal vite hva de jobber med. Nar de ikke vet hva gutten sliter med

sa blir det vanskeligere enn nodvendig syns jeg.”

Mor forteller at hun har mattet fortelle om sgnnens alkoholsyndrom pa egenhand.

Avlastningshjemmet visste ikke at gutten har FAS.

7.6 Barnets fysiske og kognitive utvikling

”Han har litt bred neserot da. Og sa har han ikke sngrranden. Men det er jo litt av

sjarmen med han da, for han er sot uten”
Mor forteller at gutten har de fysiske trekkerne som er et av kriteriene for FAS diagnose.

”Nd har de jo ogsa undersokt skjellettet hans. Og skjellettet hans er ikke mer enn

femtenseksten mdneder gammelt.”

Gutten er liten i vekst og har et skjelett som ligger rundt % ar etter hans faktiske alder.
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Sgvnrytmen til denne gutten har vaert ujevn hele livet og er det fortsatt pa den maten at han er
var for lyder etter han har sovnet. Mor sitter alene hjemme etter leggetid med telefonen skrudd
pa lydlgs og fjernsynet pa lavest mulig volum. I tillegg har hun mulighet til a sla av
ringeklokken, sa det gjgr hun pa kvelden.

“"Han sov og vdknet, sov og vdknet, sov og vdknet. Forste levedret hans sd fikk han jo
melk hver tredje time. Og da matte jeg jo vekke han hele tiden. Og da blir det urolig

)

sovn.’

Mor forteller om en gutt med urolig sevn som ble forstyrret av mating.

... han liker a ha det morkt nar han skal sove. Det er minimalt med lyd pd denne tv'n
om kvelden altsa. Det gjar jeg na ogsa bare for at han skal fa ro. Og telefonen star pa
lydlgs etter klokka atte pa kvelden. Det er ingen som ringer meg pa kvelden om ikke det
er livet om d gjore...

Jeg har ogsa begynt & stavsuge litt bare sann for at han skal begynne & venne seg til

lyder mens han sover.”

Mor tar hensyn til at guttens behov i innsovningen. Hun vender han na til ulike lyder etter han
har sovnet. Her er det snakk om stgvsugeren. Hun gir ogsa uttrykk for bekymring for

matinntaket til sgnnen.

"Pa en dag drakk han kanskje tretti milliliter med melk. Ja... Da blir bekymret. Nar
ungen ikke vil ha mer mat altsa. Da vi begynte med grat kastet han opp veldig mye. Og
middagsmat ogsda kom opp igjen... Nei, det har veert strevsomt. Det md jeg si. Gudene

vet hvor mange timer jeg har sittet med maten bare for d fd han til d spise.”

Hun er fortvilet over at gutten spiser sa lite og over hvor lang tid han har bruker pa a fa i seg de

sma mengdene.

”Og sd passer jeg pd at det ikke er mye for han a se pa bordet mens han skal spise. Jeg
sitter og leser avisen mens han ma fokusere pa maten. Jeg leser ikke avisen fordi jeg
ikke vil ha kontakt med han, men for at han skal kunne klare a spise. Og sa far han

kanskije pusle et puslespill og sa kan jeg mate han. For da merker han ikke at han
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spiser... Passer pd at det ikke er for mye pa tallerken mens han spiser. For da blir han

helt oppgitt over alt han liksom skal spise. ”
Mor forteller om hvilke rutiner som er utarbeidet for a gjennomfare et maltid.

Smak, lukt, lyd og lys er ogsd omrader der denne gutten har vansker. Han taler ikke lukten av
for eksempel kokte egg. Heller ikke modelleire er godtatt. Om han far det i hendene gresser han

og brekker seg.

”Sdnne lukter og sann ogsd er veldig spesielt med han. Han tdler ikke lukten av kokt egg

og han taler ikke a ta i modelleire og sann.. Da blir han kvalm og gresser og kaster

Opp' ”»
Men han har blitt bedre pa luktene. Han taler flere lukter nd enn nar han var spedbarn. Men om
det er skarpt sollys viser han ubehag. Nar han var spedbarn fikk han utslett og

pigmentforandringer av sollys.

“Han skreik mye. Det var lyder og sann. Skarpe lyder... Han tdlte ikke sollys. Han
hadde pigmentforandringer i huden. Han ble veldig fort blek og sanne ting. Det trodde
jeg kom av at han ikke spiste som han skulle... for det gjorde han jo ikke. Nei... Til dags

dato sa veier han jo ikke mer enn litt over atte kilo vet du(han er to og et halvt ar). Han

er en liten gutt...”

Han har ogsa vist stor utvikling i det a tale lyder. Som spedbarn var han var og skrek mye om
det var skarpe lyder eller mye ulik lyd som for eksempel i lokaler med mange stemmer om

gangen.

”... ndr han var mindre sd hvis jeg og mamma satt ved kjekkenbordet slik vi gjgr na de
sd ville han ikke hore. Han holdt seg for orene og “ba, ba, ba, ba, ba,” sa han. Og ble

veldig urolig. S& da matte jeg faktisk bare be moren min om a dra. Og da ble han rolig

igjen.”
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Barnet viser klart at det blir for mye inntrykk og holder seg for grene. Mor ber mormor om &

dra. Da roer barnet seg igjen. Andre sensoriske problemer mor skildrer er guttens evne til &

kjenne smerte.

”Du vet for rundt et dr siden lurte de pd om han kanskje ikke kjente noe nar han slo seg.
Om han ikke registrerte den smerten. Men det gjgr han. Han er bare en teff liten gutt
som ikke vil vise at det gjgr vondt. For nar han slar seg sa reiser han seg fort opp,
borster av seg og gadr videre. Jada... Sa vi vet med sikkerhet na at han kjenner smerte.
Jeg ble jo litt redd da nar han falt ned fra bordet uten & grate. Han slo hodet ned i
gulvet uten at han sa noe. Og ndr jeg spurte om det gjorde vondt svarte han “nei” og

gikk inn pa soverommet. Der ristet han litt pa hodet og sa var det ikke mer.

Han har veert forholdsvis normal i grovmotorikkutviklingen. Finmotorisk er han ogsa na godt

utviklet.

“Det a krabbe og sitte og sann det kom fort. Sd der... der var han med. Han er jo hoyt
og lavt da. Han klatrer. Og vil gjerne inn i kjgleskapet, inni andre skaper og... opp i

klesskapet. Plutselig sd finner jeg han inne i en hylle og...”

Sprakutviklingen er fortsatt darlig. Han klarer na a si noen ekle enstavelsesord, men ingen
setninger. Flere av ordene er i tillegg vanskelig for utenforstaende & forsta tror mor. Han er ikke
tydelig nok i sine uttalelser til at utenforstaende kan forsta hva han pragver a si. Men mor forstar
mye av det han sier. Selv om han til tider blir provosert og kan finne pa a klype eller sla. Dette
tror barnehagepersonale at skyldes det at han ikke klarer a gjare seg forstatt hos de andre barna.
Barnehagen har derfor begynt med tegn til tale. Og det liker denne gutten. Han prgver na a

finne ut egne ord for ulike gjenstander for a lettere kunne bli forstatt av de rundt seg.

“Ogsd er han darlig i spraket sitt da... spraket hans er veldig, veldig darlig. Hvis man
kjenner han godt sa skjgnner du han. Men andre utenforstaende skjenner ikke hva han
sier. Men han har begynt med noen ord nad da.. Og det er sad sott a hore pad at.. Ja... Det

varmer et mors hjerte det...”

Som et ledd i guttens sprakutvikling har de begynt med tegn til tale i barnehagen.
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... nd har de begynt med tegn til tale i barnehagen ogsa. For det hendte jo fra tid til
annen at han dyttet og smabet de andre barna nar han ikke ble forstatt. For da var det
Jjo en mdte a fa kontakt med de andre pa da... Og han har jo blitt sd glad na. For han
skjgnner at de tegnene kan han bruke for a bli forstatt. S na driver han og lager egne

tegn nd da... selv om de ikke betyr noen ting sd prover han. ”

Gutten har oppfattet intensjonen med tegn til tale. Han er oppmuntret av dette og prever a
danne egne tegn for & gjare seg forstatt.

7.7 Refleksjoner fra informanten

Nar mor blir spurt om a reflektere over hverdagene sa kommer det flere temaer. Det farste er
hennes takknemlighet til barnevernet og de som har vert involvert i hennes liv de siste arene.
Hun sier hun ikke hadde klart seg uten. A innremme at hun métte forandre seg for & kunne gi
sgnnen sin det livet han fortjente var en lang vei gjennom skyldfglelse, fornektelse, sorg men

ogsa mange gleder. Samtidig som hun ytrer glede over stgtten, savner hun nettverk privat.

"Jeg har veldig darlig nettverk privat. Jeg vet det ma sitte flere som er i liknende
situasjoner som meg selv... Men jeg kunne godt tenkt meg & bli kjent med noen som
igjen kanskje har barn som har FAS eller FASD. Sa vi kan dele litt erfaringer og sann.
Det hadde veert kjekt. Men det tror jeg ikke finnes...”

Det & vaere omsorgsperson for et barn med FASD kan vere en stor belastning. Bekymringene
for barnet er ofte stgrre og fortvilelsen kan veere stgrre en for foreldre med normalt utviklede

barn.

” Det har jo veert stor forandring pd meg og. Fra det d drikke nar jeg vil og... til na d ha
det ansvaret jeg har. Men det er jo et godt ansvar da. Det er jo det... Han er en syk liten
gutt, men han er ogsa en fantastisk liten gutt. Han er det. En blir jo glad i disse sma?
Det har blitt hele livet mitt. ”

Moren skisserer en syk gutt som har endret livet hennes, men samtidig viser hun

morskaerligheten og sier han er livet hennes.
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“Jeg gleder meg til d forsta barnet mitt bedre. Spraket... gleder meg til han begynner pa
skolen. Gleder meg til & lage barneselskap. Ja det er sanne koselige ting jeg gleder meg

til... Man trenger ikke en million for d lage et barneselskap.”

Mor ser hdp og har dremmer for fremtiden. A kunne se frem til hendelser og sma og store ting
som skal skje i fremtiden. Store som det & kanskje oppleve a bli farmor. Litt mindre ting som
det & lage barneselskap. Til tross for at de har en hverdag preget av utfordringer og ekstra
tilrettelegging klarer mor a se positivt pa fremtiden. Hun avslutter intervjuet med a nevne NN
igjen og sier hun haper pé et langsiktig samarbeid og at NN er en god statte. A ha denne statten

kan vare en av bidragsyterne til at mor ser positivt pa fremtiden.

“Det er en fantastisk barnehage. Det md jeg bare si. De har jobbet mye altsd. Og jeg er
sa lykkelig for all den hjelpen jeg har fatt av alle rundt oss. Det ma jeg virkelig si. Det

er sa godt & fa den hjelpa. Da vet du at du er ikke alene. For det har veert tungt nok.”

Moren trekker ogsa fram takknemligheten ovenfor avlastningshjemmet de har fatt og som
sgnnen drar til hver 3. helg. Dette hjemmet har na nylig ogsa bekreftet at de gnsker et langsiktig
samarbeid og det varmer for denne moren. Denne helgen gjar at hun far gjort ting hun ikke har
anledning til som alenemor uten barnevakt. Det kan veere a ga pa kino, reise til venninner pa en
kaffe eller sen middag. Mor sier at dette gir energi som sgnnen merker nar han kommer hjem
fra oppholdet. Na har hun kommet sa langt at hun ser fordelen med dette. De har begge godt av

dette mener mor.

Bekymringer finnes det ogsa. Hun er for tiden arbeidsledig og far kun hjelp fra sosialkontoret.
Dette sier hun fales lite behagelig. Hun er en dame som gnsker a klare seg selv, men hun har
aleneomsorgen for en syk sgnn som ofte er hjemme. A ha et barn med FAS er en stor belastning
bade pa personlig plan og gkonomisk. Hun har sgkt ulike stenadsordninger men far avslag. Hun
tror dette kan skyldes mangel pa kunnskap om FAS hos de instansene som avgjer i slike

sgknader.

“For jeg far ikke veert i jobb jeg pd grunn av sonnen min. For ndr han er mye syk ma
jeg veere hjemme, for jeg er jo alene med han. Og hvor lenge beholder jeg den jobben
da? Tre uker?? Sa det blir jo mer sgknader til NAV na da. Om videre overgangsstgnad.

Eller noen annen ytelse. NAV har fatt masse papirer fra bade barnevernet og fra min
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egen psykolog. Men jeg fikk avslag fordi de mener jeg klarer & sta pa egne ben. Sa da
ble jeg overrasket. For det er jo pa grunn av denne stgtten fra trygdekontoret jeg har
klart d bo her og “klare meg selv da”. Men hvordan skal jeg klare meg selv nar jeg har
et sa alvorlig sykt barn som er mye sykt og ma veaere hjemme. Det virker som om NAV
ikke skjonner hva FAS er!”

Situasjonen hun og sgnnen befinner seg i na beskriver hun som vanskelig og hard. Hun faler
seg fratatt egen myndighet.

Gladsidene moren velger a trekke frem er de kvalitetstidene hun har med sgnnen sin. All gleden
de gir hverandre. Hun ville aldri veert uten. Til tross for utallige timer foran maten i desperasjon
for & f& i han mat, ser hun gledene det gir & veere mor. A kunne leke mer og mer med han. Late
som han reiser i butikken med hennes veske over skulderen tuslende ut i gangen for sa &
komme tilbake med alle slags varer som de ser pa sammen. Hun sier hun gleder seg til
fremtiden. Hun gleder seg til han skal begynne pa skolen. Til at han har med seg venner hjem,
kanskje de overnatter og har det gay. A lage barnebursdager og andre sma tilstelninger for

sgnnen er gleder hun ser frem til & fa. Kanskje a fa oppleve a bli farmor.

7.8 Oppsummering av studie 2
| dette kapittelet er sitater fra intervju av biologisk mor satt inn i fem kategorier. Kategoriene er
konstruert for lettere & kunne jobbe videre i diskusjonskapittelet. Diskusjonskapittelet

inneholder en drgfting av ulike tilretteleggingsmuligheter rundt et barn med FAS/FASD.

Beredskapsmor har fortalt om en gutt med FAS. Han har bade de fysiske trekkene som er
typiske ved FAS og han viser hypersensitivitet for lyd- og lysinntrykk. Gutten har ogsa

eksekutive sprakvansker og far tilrettelegging i barnehage ved tegn til tale.

Gutten har ogsa problemer med a spise mat. Han bruker lang tid og trenger ekstra oppfalging

fra mor under maltidene.

Mor ytrer bade glede og fortvilelse under intervjuet. Hun forteller om gleden far av samveeret
hun har med sgnnen, fremtidshap og dremmer. Samtidig er hun bekymret for egen
tilrettelegging nar hun. Hun er arbeidsledig og motter ikke stgtte annet enn den som gitt ved

sosialkontoret.
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8. DISKUSJON AV STUDIENE

8.1 Innledning

| dette kapittelet drgftes studiene i forhold til problemstillingen. Dette gjgres gjennom de fem
deltemaene i intervjuguiden og underspgrsmalene til problemstillingen fra kapittel 1. De fem
deltemaene er; For barnet kom, den farste tiden, kommunikasjon, barnets utvikling og
refleksjoner fra informanten. Underspgrsmalene er; Hvordan skader alkohol et foster?, Hva
skiller FAS og FASD?, Hva er utvikling?, Forskning pa omrade og hvordan opplever

omsorgspersonen tilretteleggingen rundt barnet?

Far barnet kom representerer den kompetansen informantene satt med fer barnet kom. | forhold
til problemstillingen vil det da veare aktuelt & drafte aktuelle kampanjer som er gjennomfart i
regi av sosial- og helsedirektoratet, og kompetansen befolkningen sitter igjen med. Den farste
tiden representerer det & stille en diagnose sa tidlig som mulig og viktigheten av dette for en
videre tilrettelegging. Kommunikasjon kan likestilles med den tilretteleggingen
omsorgspersonene opplever a fa. Tilrettelegging kan da vere gjennom kompetanseheving, mate
forstaelse og empati for situasjonen. Barnets utvikling inneholder eksempler pa utfordringer i
den fysiske, sensoriske og kognitive utvikling. Disse eksemplene statter oppunder teorien i
kapittel 2 og 3 i oppgaven. Refleksjonene inneholder fremtidshap og tanker omsorgspersonen

har rundt den tiden som har veert og den tiden som kommer.

Underspgrsmalene til hovedproblemstillingen benyttes for a knytte sammen teori og empiri.

8.2 For barnet kom; forebyggende tilrettelegging

8.2.1 Kunnskap hos befolkningen
Alkoholinntaket blant kvinner i alderen 21- 25 ar har nesten fordoblet seg fra 1973 og til 1999.

Alkohol er det rusmiddelet som gir de stgrste permanente skadene om det sammenliknes med
for eksempel heroin, amfetamin, kokain og metadon (Alvik, 2008). Pa den andre siden sa er
alkohol det eneste av de nevnte rusmidlene som er lovlig i Norge. Det blir en konflikt ved at det
er lovlig pa en side, men det mest skadelige for fosteret pa den andre siden. | studie 2 kommer
det frem opplysninger der mor sier hun hadde valgt annerledes om hun visste omfanget av
skadene alkohol ga. A opplyse om alkoholens virkning pa et foster allerede i

seksualundervisningen pa skolene kan vaere en aktuell lgsning pa det a fa kvinner til a ta inn
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over seg at alkohol og graviditet ikke hgrer sammen. Kunnskapen om alkoholinntak under
svangerskap har et forbedringspotensiale. Dette kan gjgres blant annet gjennom

informasjonskampanjer.

8.2.2 Informasjonskampanjer

A innfare en slik informasjonsstrategi kan virke preventivt uten & skremme. A fa ut informasjon
til kvinner at alkohol skader fosteret og at man derfor bgr avsta fra alkohol samtidig som man
planlegger a bli gravid ble farst skrevet om i 2005. Far anbefalingene om totalavhold kom ga
eksempelvis vinmonopolet i en informasjonsbrosjyre informasjon om at %2 glass om dagen de
farste tre manedene og deretter 1 glass om dagen representerte liten eller ingen fare(VG nett,

http://www.vg.no/helse/artikkel.php?artid=274430 ). At myndighetene nd har endret sine

retningslinjer viser at myndighetene holder seg oppdatert innenfor forskningen pa
omrade(Sosial- og helsedirektoratet, 2006). Blant populasjonen kan det tenkes at alvoret i
endringen ikke registreres. Kan det tenkes at kvinner tenker ”Det var jo greit med et glass for,
s da er det vel det nd 0gsd?” nér de sitter 1 bryllupet til gode venner med feststemte mennesker
rundt seg som skaler under middagen. At de da tar et glass vin sa de kan skale og inkluderes i
feiringen. Studie 2 sier noe om det a ikke innse alvoret i det & drikke under graviditet. @kt
kunnskap kan gi bedre forutsetninger for & kunne ta et valg som ogsa i ettertid oppleves som et

godt valg.

Informasjonskampanjen kan, med & gke kunnskapsnivaet i befolkningen om FASD, bidra til en
endring i sosiale normer. Sosial pavirkning kan ogsa bidra i mors valg om avhold. Som nevnt i

kapittel 2; Om FAS og FASD, rapporteres det om at kvinner sier de far bedre forstaelse om de

sier ”Nei takk, jeg kjorer” enn ”Nei takk, jeg er gravid”’(Alvik, 2008). At sosiale normer

pavirker vare valg kan altsa ogsa vare en faktor.

Mennesker som jobber innenfor helsevesen bgr ha en obligatorisk innfering i FAS og FASD.
Dette bade for & heve kompetanseniva og for a hindre at det som i studie 1 er en beredskapsmor
som leser seg opp pa emnet pa egenhand. Det kan med fordel utarbeides rutiner der
beredskapshjem, fosterhjem og avlastningshjem inkluderes i kurs eller andre kunnskapsarenaer.
| studie 2 ma biologisk mor selv fortelle avlastningshjemmet at gutten har FAS. Det kan veere at
avlastningshjemmet kunne veert bedre forberedt om de i forkant av plasseringen ble kurset i
FAS og FASD. Kunnskap kan alltid bedres og styrker samarbeid, kommunikasjon og trygghet

hos omsorgsperson og barnet selv (Malbin, 2007).
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8.3 Den farste tiden

8.3.1 A fadiagnosen satidlig som mulig

I Norge i dag er det for fa, i forhold til antall barn som blir fadt, som far diagnosen FAS(Alvik,
2008). A fa diagnose far seksarsalder er viktig ifglge Streissguth(1997). Béde rapporten fra
Sosial- og helsedirektoratet(2006) og oppgaven til Hedstrom og Palm(2000) redegjer for at om
barnet far diagnosen FAS far fylte 6 ar er det lettere a tilrettelegge for barnets videre utvikling.
Desto senere barnet far diagnosen jo vanskeligere blir det & hjelpe barnet ved tilrettelegging.
Det & fa en diagnose tidlig legger til rette for en tidligere tilrettelegging, men det viktigste kan
sies & vaere at barnet far den rette diagnosen. Hvor gammelt barnet er nar den diagnosen settes
blir i en slik innfallsvinkel ikke det viktigste. Et annet alternativ er at tilrettelegging uansett kan
veere effektiv om den gjeres pa bakgrunn av en god utredning av funksjonsniva. Det er jo ikke
ngdvendigvis avgjgrende a vite hva som er arsak til barnets fungering for & kunne tilrettelegge
pa en god mate. Et eksempel pa god tilrettelegging kan veere & utrede barnets fungering, a finne
de sterke og de mindre sterke sidene, for sa a legge opp en individuell plan for barnets
utvikling. En plan som inkluderer at barnets eksisterende kunnskapsniva er kjent. Ut ifra dette
kan barnets mal, det potensielle kunnskapsnivaet, defineres og arbeidsoppgavene kan

konstrueres. For & komme sa langt ma barnet fgrst gjennom en utredning.

| studie 2 forteller biologisk mor at hun ikke blir mgtt med sine bekymringer for sin sgnn. Hun
selv ser og opplever at det er noe galt, men far ikke respons pa dette fra helsestasjonen. Det er
farst nar hun flytter inn pa mgdrehjemmet hun faler seg sett og hgrt. Der mgter hun NN, som
hun etter hvert opparbeider en tillit til. Sa pa den ene siden blir hun ikke mgtt av helsevesenet.
Mor velger selv a flytte inn pa magdrehjemmet og det er farst der hun oppnar tillit til
helsevesenet. Dette er kritikkverdig. Enhver mor som ytrer bekymring for sitt barn bgr i forste
omgang bli mgtt med forstaelse av helsepersonell. Pa den andre siden kan det vaere at mor
oppfattet den farste helsestasjonen ukorrekt og heller trakk seg unna enn a konfrontere
helsestasjonen med sine inntrykk. Det & vaere ydmyk i en rolle som pedagog eller psykolog er
viktig for & ivareta tillit mellom leddene (Malbin, 2007).

Nar mistanke er oppfattet enten av mor eller av helsepersonell ber det foreligg en rutine som
gjer at barnet blir undersgkt. | farste omgang kan dette veere ved enkle undersgkelser som kan
gjares pa den enkelte stasjon. Som sagt er estimeringen av hvor mange barn som blir fadt med

FAS/FASD arlig i Norge ikke i samsvar med hvor mange barn som blir utredet hvert ar.
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Sammen med en informasjonskampanje som forebygger, kan det vere pa sin plass & utarbeide
en generell og forenklet test som kan kartlegge en eventuell alkoholeksponering. Screening
spgrsmal pa gravide er et forslag(Alvik, 2007). Og VABS testen er et eksempel pa en test som
kan gjares pa barnet(Sosial- og Helsedirektoratet, 2006).

I studie 2 kom mor med informasjon der hun og sennen hadde vert hos en barnepsykolog som
et ledd i utredningen. Denne psykologen hadde etter kort tid fortalt at gutten ikke ville fa noen
diagnose. Det forela ingen konkrete tiltak fra denne psykologen som kunne si noen om gutten
hadde karakteristikker pa FAS. Tatt i betraktning at mor forklarer at gutten har de klassiske
trekkene i ansiktet og at han er liten av vekst vil veere to faktorer som en profesjonell bar ta
stilling til og kanskje bruke som grunnlag for den videre utredningen. De klassiske trekkene er
manglende sngrrand, lavsittende grer og smal overleppe og korte gyenspalter(Gjserum og
Ellertsen, 2002). Hvorfor psykologen trakk de konklusjoner som ble gjort vites ikke, men det
ber settes et sparsmalstegn bak to ting her. For det farste burde da barnevern, da representert
med NN, ha kommunikasjon med psykologen om hva som er arsaken til at gutten blir sendt til
psykologen. For det andre bar psykologen ha en bredere forstaelse for hvordan dette pavirker

mor, og ha evnen til & ha empati.

Den farste tiden rapporterer begge informantene fra studiene om barn som tydelig har spesielle
behov. En utredning og eventuell diagnose sa tidlig som mulig, slik det er blitt gjort i studiene,
gjer at tilretteleggingen rundt barnet kan begynne allerede i barnets farste levear. Dette gker

muligheten for at barnet tidlig skal fale mestring og utvikling.

8.3.2 Den tidlige tilretteleggingen

Begge studiene ga informasjon om at barna hadde en indre uro. Pa grunn av dette hadde barna
ogsa selvreguleringsvansker. Dette er i trad med tidligere forskning(Moe, 2002) og
faglitteratur(McCreight, 1997). | studie 1 forteller mor om en sgnn som ruller med gynene, snur
seg bort og vegrer seg ved sterke lys- eller lydimpulser. Jenta i studie 2 var sensitiv for lyder,

serlig de skarpe, hagye lydene.
En tidlig tilrettelegging rundt barnet inneholder i begge studiene en forstaelse for hvordan

denne hypersensitiviteten pavirker evnen til selvregulering. For a roe barnet bar

tilretteleggingen skjer i ngytrale omgivelser med lite lys og lyd(Borgestadklinikken, 2008). |
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disse omgivelsene vil det vaere lettere a roe barnet da det ikke blir forstyrret av sensitiviteten for
lyder og lys (Weiner, 1993).

8.4 Kommunikasjon; en vesentlig faktor for tilrettelegging

8.4.1 Forskjellen ved studiene

Kommunikasjon mellom omsorgspersonene og eventuelle offentlige instanser ble etterspurt i
intervjuet for a belyse hvordan informantene oppfattet informasjonen, tilrettelegging og hjelp til
tilrettelegging samt tillit til saksbehandlere og helsepersonell. I studie 1 er det naturlig nok mer
tilrettelegging bade i forkant og underveis, da en beredskapsmor er en del av strukturen i
hvordan et barn plasseres nar barnet ikke lengre skal bo hos sine biologiske foreldre. Studie 2
gir innsyn i hvordan biologisk mor opplever at kommunikasjonen med stetteapparatet fungerer

og har fungert.

8.4.2 Kommunikasjon i flere ledd

Som nevnt tidligere berettet biologisk mor om en episode hos barnepsykolog. Det er et
eksempel pa hvordan kommunikasjonen ble oppfattet av mor. Det presiseres her at oppgaven
ikke har intervjuet denne psykologen. Og all kommunikasjon foregar mellom avsender og
mottaker. Det kan derfor ha veeret en annen intensjon bak utsagnene til psykologen enn de
inntrykkene mor sitter igjen med. Likevel viser dette at den parten som er profesjonell, her
psykologen, bar veere mer aktsom for hvordan informasjon blir fremlagt og kanskje ta seg tid til

a forsikre seg om at mottaker ha forstatt informasjonen pa den maten den var tenkt.

Kommunikasjon mellom foreldre og helsevesen er ofte basert pa at det er en dialog mellom
mennesker. Menneskene kan derfor pavirke denne dialogen. A gke kunnskapsnivaet omkring
FASD pa en eller begge sider av dialogen vil kunne bedre utgangspunktet for en tidlig
diagnostisering og tilrettelegging(Streissguth, 1997). Et eksempel pa hvordan mangel pa
forstaelse eller kunnskap om FAS/FASD er i studie 1 der barnet blir fjernet fra stua og lagt i
eget rom nar besteforeldre kommer pa besgk. Beredskapsmor opplever det lettere a fjerne
barnet fra situasjonen enn a gke forstaelsen hos de som kommer pa besgk. Besteforeldrene
representerer her befolkningen og en mangel pa forstaelse. Et annet eksempel er mor i studie 2
og hennes reaksjoner pa hvilke tilbakemeldinger hun far fra venner. Kommentarer pa vekst og
uro eller en manglende forstaelse pa at barnet et mer sensitivt. En gkt innsats pa a formidle

informasjon til befolkningen vil resultere i at det utvikles en starre forstaelse for hvordan
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alkoholeksponerte barn kan reagere pa for mye og nargaende kontakt. | en situasjon som dette
vil det veere viktig at beredskapsmor beholder stor grad av kontinuitet i situasjonen og at barnet

opplever forandringen sa liten og handterlig som mulig (Thormann, 1995).

A veare en god “advokat” er ifelge "The advocacy model" 4 ha en generell kompetanse om
FAS/FASD samtidig som en mer individuell og detaljert kompetanse pa det enkelte individ
oppnas. En advokat” kan pa denne maten bidra i kommunikasjon mellom helsevesen og
omsorgspersoner eller mellom beredskapshjem og fosterhjem for eksempel. | studie 1 forteller
beredskapsmor at hun har dialog med fostermor til jenta. De utveksler erfaringer og det kan
tenkes at fostermor faler en trygghet i & sgke til beredskapsmor. En ~advokat” kunne i en slik
situasjon hjulpet i kommunikasjonen og gjort dette til en fast rutine i alle overganger mellom
beredskapshjem og fosterhjem. Pa en side vil det vaere ressurskrevende, men pa den andre siden
vil det trygge kontinuiteten hos barnet. Dette ved at de nye omsorgspersonene vil fgle en
trygghet som sannsynligvis vil gjenspeile seg ved for eksempel & beholde rutiner og vaner som

allerede er innarbeidet i beredskapshjemmet.

8.5 Avlastningshjem

Sgnnen i studie 2 er pa avlastningshjem hver 3. uke. At mor selv ma fortelle om sgnnens
diagnose til avlastningshjemmet syns veere kritikkverdig. Et avlastningshjem for et barn med
spesiell behov bar fa innsikt og kunnskap om dette i forkant slik at barnet blir mgtt pa en mate
som er best for barnet og dets behov. Kommunikasjonen mellom barnevern og avlastningshjem
kunne her vart bedre. Dette er et eksempel pd omrdder der en “advokat” kunne hjulpet med &

bedre kommunikasjonen.

Beredskapshjemmet bestar av en hel familie. Pa grunn av dette var det i studie 1 et behov for
kommunikasjon innad i familien. En familie som tar pa seg den oppgaven a enten vaere
midlertidig hjem eller permanent nytt hjem for et barn med FAS/FASD bgr ogsa automatisk
innga i en oppfelgingsplan der de oppnar en kompetanse. En kompetanse som kan hjelpe szrlig
i den farste tiden der de skal bli kjent med barnet. At alle er inneforstatt med hvilke behov
barnet sannsynligvis vil ha, hva som er normalt for et barn med FAS/FASD og hvilke signaler

de skal veere vare for i forhold til overstimulering og sensitivitet.
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8.5.1 Tryggheti hverdagen

Horowitz utviklet en modell som illustrerer hvordan kvaliteten pa omsorgsmiljg kan pavirke et
barn med FAS/FASD sin utvikling(Horowitz, 1987). En god kvalitet vil kunne ha positiv
pavirkning pa barnets utvikling. En mindre ressurssterk familie vil kunne pavirke barnet ved at
tilretteleggingen kan veere mangelfull. Dermed blir ogsa ofte utviklingen hos barnet pavirket.
Det eksisterer likevel bevis i forskningen pa at resiliens hos enkeltindivider kan gjere barnet
med motstandsdyktig(Borge, 2003). Barnet uvikler seg da til tross for manglende
tilrettelegging(Waaktaar og Christie, 2000). Pa den andre siden viser ogsa forskning at barn
med FAS/FASD i de fleste tilfeller pavirkes av oppvekstmiljg (Slinning, 2003 og Moe, 2002).
Hvordan ulike sosiale systemer pavirker enkeltindividet er ogsa i trad med Bronfenbrenners
teori om miljgets pavirkning pa utvikling(Bronfenbrenner, 1979). Her er de ulike systemene

representert ved lovverk, barnevern, barnehage og omsorgspersoner.

I studie 2 forteller mor om en skepsis til hvorfor hun ble utredet. Hun fglte selv hun var en god
mor, og forsto ikke intensjonene barnevernet hadde. Nar hun ser tilbake pa denne prosessen i
dag forstar hun hvorfor dette var viktig. Hun har tillit til NN og den tilretteleggingen som er
gjort rundt barnet og henne selv som mor. De krav som stilles til henne som mor og for & fa
beholde omsorgen for sgnnen sin stiller hun seg positiv til. Hun sier det har vert taft, men at det
er verdt det. Dette kan brukes som et eksempel pa hvordan "The advocacy model" har fungert i
praksis og med positivt utfall. NN er her ”advokaten” og har opparbeidet tillit, stilt krav og
gjennomfart en begynnende utredning bade av mor og barn. Som nevnt tidligere er en utredning

starten pa en tilrettelegging.

8.6 Utvikling og tilrettelegging

8.6.1 Hypersensitivitet

Hypersensitivitet for lys kan vere et symptom pa alkoholeksponering(Moe, 2002). Men det er
ikke noe som alle barn med FAS/FASD har problemer med. At barnet kan vise med
kroppsspraket, sin misngye med situasjonen det befinner seg i kan vere en mate a reagere pa. |
studie 2 forteller mor om en gutt som vender seg bort fra sterke lys og lydinntrykk. Og som
utvikler pigmentflekker om han utsettes for sterkt sollys. Nar han blir starre holder han seg ogsa
for grene nar mor og mormor prater sammen. Det kan da veere at han har problemer med &
skille lydene fra hverandre og at samtalen mellom mor og mormor blir for mye for han & holde

styr p&. A ha kunnskap nok til & se hva som er den mulige arsaken til at et barn reagerer med &
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holde seg for grene, eller andre reaksjoner pa misngye, er viktig for & kunne kartlegge og gjere
hverdagen lettere for barnet. Normalt klarer menneske a skille de viktige lydene fra andre lyder
som er i omgivelsene. Barn med FAS/FASD kan ha problemer med a skille for eksempel
stemmer i en samtale (Weiner, 1993). | en innlaringssituasjon kan det vere en ide 4 ha
mulighet for & trekke inn til et rom uten bakgrunnsstgy, og dermed gjere det a konsentrere seg

lettere for barnet. | situasjonen ovenfor tilrettela moren for gutten ved & be mormor om & ga.

I studie 1 fortelles det om ei jente som er var for lyder og konsistensen pa mat. VVarsomheten for
lyder, da serlig hgye lyder, utartet seg ved at hun skvatt og grat. Pa den andre siden viste hun
ikke tegn til vegring nar hun ble utsatt for sterke lysinntrykk, som TV. Om hun hadde
problemer med a roe seg ned, hendte det at beredskapsmor satte henne foran TV skjermen i
vippestolen. Der viste jenta tegn pa at hun roet seg. Det kan selvsagt vere at denne jenta faktisk
blir rolig av dette. Bade fordi det gir mulighet til & sende fokus et annet sted enn til at hun er
sliten. Men det kan ogsa vare at denne jenta har en personlighet som gjar at hun trekker seg inn
i seg selv om hun blir utsatt for s mye inntrykk at det blir en slags “overload”. Barn med
temperament som i utgangspunktet gjar de rolige kan regulere seg selv ved a trekke seg inn seg
selv (Hedstrom og Palm, 2000). Det foreligger ikke tilstrekkelig informasjon i denne
situasjonen til & trekke noen slutninger, men oppgaven gnsker a fremheve at det kan veere flere
forskjellige arsaker til at jenta ble stille. Det kan veere at vippestolen er utslagsgivende og at det
er stolen som roer henne ned. Eller det kan vere at alle inntrykkene blir sa mange at hun blir
rolig fordi hun er overstimulert. Kanskje hun liker alle inntrykkene. Den konkrete arsaken vet vi
ikke, men det er et eksempel pa at alle barn med FAS/FASD har forskjellige behov(Moe, 2002).

Og at noen taler stimuli andre ikke taler.

Hjelp til selvregulering er et vanlig behov ifglge litteraturen(Streissguth, 1997). Studie 1
innehold flere eksempler pa dette. Tidlig i plasseringen svapte beredskapsmor jenta for  holde
armer og ben inntil kroppen. Hun ble pa denne maten roet ned. Dette ble gjort nar hun skulle
sove 0g mates. Etter hvert som hun ble stagrre ble hun lagt i vogna med et teppe over slik at hun
fant roen nede i bagen. Og nar hun ble starre klarte hun a dra ned teppet. Det var hennes mate a
fortelle at hun var Klar igjen. Den siste metoden var i vippestolen, som beskrevet i avsnittet

Oover.

Studie 2 forteller om en gutt som har behov for hjelp til 4 roe seg ned nar han skal sove og

spise. Mor tilrettelegger ved a gjere soverommet markt og ha minimalt med lyder i leiligheten.
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Dette er eksempel pa en mor som legger ting til rette for at barnet skal oppna en regelmessig
sgvn gjennom natten. Samtidig introduserer hun nye lyder, som stgvsugeren, slik at han litt etter
litt blir vant til mer stay mens han sover. Tilretteleggingen er interessant a se i lys av bade
Vygotskij (2001) og "The advocacy model" (Streissguth, 1997). Ses den pa i lys Vygotskij sa
kan vi si at moren introduserer ny stimuli med kunnskap om hva sgnnen hennes taler av lyder
far han vakner. Sa legger hun til rette ved a begynne forsiktig med stgvsuging. Her presiserer
mor at hun kun gjer det litt. Altsa blir ikke hele boligen gjort ren. Kun litt introduksjon av lyd.
Dette for & venne sgnnen til flere lyder nar han sover. Som naturlig “advokat” for sin senn
legger moren til rette og hjelper sgnnen til utvikling. Dette er ogsa i trdd med Streissguths

modell.

At barnet ikke spiser kan gjare foreldre stresset og ulike tankemgnster kan dukke opp. Foreldre
er redde for at det er de som gjer noe galt. Barn med FAS/FASD kan ha problemer med a spise
ved at de kaster opp grunnet trangt spiserar eller sensitivitet for ulike konsistenser pa maten.
Eller de har vansker med a suge melk fra brystet (Weiner, 1993). Dette kan fare til en fortvilet
situasjon hos omsorgspersonene. Fortvilelse over at maten kommer i retur uansett hvilke tiltak
om tilpasning som blir gjort. Studie 1 inneholder situasjoner der beredskapsmor forsgker a
tilrettelegge for jenta som kaster opp hver gang hun introduseres for ny mat. Hun prgver a endre
konsistensen pa graten ved a gjgre den tynnere for eksempel. Og hun praver ut forskjellige
skjeer nar endelig gratens konsistens ikke resulterer i oppkast. Pa den ene siden gjer
beredskapsmor det riktige her med & introdusere nye ting i en s myk overgang som mulig.
Altsa utsetter hun barnet for forandringer ved & beholde s mye av kontinuiteten som mulig. P&
den andre siden kan det i slike situasjoner veere viktig med tilpasning og statte fra
hjelpeapparatet. Hjelpeapparatet kan statte omsorgspersonen ved a gi kunnskap om at slike
reaksjoner fra et barn med FAS/FASD er vanlig. Reaksjonen fra barnet har ingen grunn i
omsorgpersonens evne til & gi barnet mat. Den er et resultat av alkoholeksponeringen. A trygge
mor i en slik situasjon kan veere viktig for spesielt mor og dermed ogsa barnet. Dette er nok et

eksempel pé hvor det vil vare naturlig 4 involvere en “advokat”.

Nar barnet i studie 2 skal spise, har mor ogsa her innarbeidet sine metoder og tilrettelagt rundt
gutten. Han viser tegn til uro om mor ser pa han under maltidet. Men han er glad i & pusle. Det
mor gjer er a la han fa pusle litt mens han spiser. Sa sitter hun ved bordet og leser avisen. Hun
har han under oppsyn, men ikke sa direkte som at hun ser pa han spise. Han far samtidig

konsentrert seg om puslespillet. Dette fjerner intensiteten pa maltidet. Mor reduserer ogsa

90



porsjonene hans. Pa denne maten ser maltidet mer overkommelig ut og gutten opplever
mestring over a klare a spise opp maten sin. Dette er i trad med bade Vygotskijs nare

utviklingssone og "The advocacy model" til Streissguth.

8.6.2 Motorikk
Barn med FAS/FASD kan ha en sen utvikling bade i grov og finmotorikk (Malbin, 2007). Jenta

i studie 1 har utviklet en god finmotorikk, men ligger etter normalutviklingen pa
grovmotorikken. Ved 13 maneders alder kan hun fortsatt ikke sitte, krabbe eller ga. Men hun
kan dle seg fremover og er sterk i armene. Sa hun kommer seg frem pa et vis. Pinsettgrepet er
pa plass og blir illustrert gjennom at hun liker & bla i avisen. En tilrettelegging for utvikling av
motorikk ble gjort ved at de fikk hjelp av en fysioterapeut hver 3. uke. Da gikk de gjennom

gvelser de skulle jobbe videre med.

| studie 2 har gutten normal utviklet motorikk, men har et skjelett som ligger etter den faktiske
alder. Det var derfor ingen konkret tilrettelegging i det studie. Selv om det i denne oppgaven
primert er de kognitive skadene som vektlegges, inkluderes motorikken for a vise at en

tilrettelegging rundt fysisk utvikling er tilstede.

8.6.3 Sprakutvikling
Spraket er et av de viktigste kulturelle redskaper (Vygotskij, 2001). Det & utvikle sprak gjar at

det er lettere 8 kommunisere med omverdenen. Det blir lettere & forsta og a gjere seg forstatt.
Det er ofte i dialog med et annet menneske at spraket prosesseres (Braisby og Gellatly, 2005).
Det & veere i dialog innebeerer at de involverte skifter mellom a snakke og det a fortolke eller
forsta. Om den ene parten ikke forstar hva som blir sagt vil dette pavirke den videre samtalen.
A ikke bli forstétt gjer at barn kan reagere med utagerende atferd. Tilretteleggingen barnehagen
har gjort i studie 2, da de vet at dette er en gutt som trenger lengre tid enn sine jevnaldrende pa
a utvikle spraket sitt, er at de har innfart tegn til tale. Dette er ikke tradisjonelt tegnsprak. Det er
heller & lage tegn som symboliserer gjenstander eller gjgremal. Pa denne maten kan barnet
bruke tegnene nar spraket ikke strekker til. Barnet responderer i dette tilfellet godt og prever
selv a lage tegn. Dette kan da vaere et eksempel pa at barnet har skjent innholdet i konseptet

tegn til tale og derfra velger a prave a sette tegn pa nye gjenstander.

Det ekspressive sprak og det reseptive sprak er forankret i to forskjellige omrader i hjernen

(Kolb, 2002). Det selv a produsere sprak kan derfor pavirkes annerledes enn det & forsta sprak. |
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en tilrettelegging for sprakutvikling vil det vere viktig  ta hensyn til om barnet har problemer
med det ekspressive spraket, det reseptive spraket eller begge deler. I avsnittet over vises en
tilrettelegging gjennom tegn til tale. | studie 1 har jenta reseptivt sprak, men liten tilnsermet
intet ekspressivt sprak. Barna i begge studiene forstar sprak, men har utfordringer med & selv

produsere sprak.

Sprak er essensielt i vesten pa den maten at vi kommuniserer i hovedsak gjennom skriftlig eller
verbalt sprak. Utredning og tilrettelegging rundt et barn med FAS/FASD foregar ogsa ofte
gjennom sprak. Det kan derfor ses pa som et alvorlig handikap om barnet ikke mestrer det
ekspressive eller det reseptive spraket. En tilrettelegging for sprakutvikling kan vaere en
logoped. Logopedens oppgave vil da veere a utvikle og gjennomfare en oppfelgingsplan for
sprakutvikling hos barnet.

8.6.4 Kognitiv utvikling

Det er ved flere anledninger forsket pa intelligens(1Q) hos barn med FAS og FASD. | disse
studiene viser barn med FAS signifikant lavere skare pa 1Q, da serlig i den verbale intelligens
(VQ) og i forstaelsen av sprak(oversatt fra verbal comprehension) (Dalen m.fl., 2009). Andre
omrader barn med FAS og FASD ofte har utfordringer i innenfor hukommelse
(Borgestadklinikken, 2008). Barn med FAS/FASD kan en dag for eksempel telle fra en til ti for
a neste dag ikke ha noe erindringer om hva det a telle er (Lghaugen, 2008). Fenomenet blir kalt
”swiss cheese brain”. Et bilde p4 dette er at barnet syns a huske tallene pa mandag og onsdag,
mens tirsdag og torsdag kan barnet fortelle alle regnbuens farger. Pa fredag husker ikke barnet
verken tall eller farger (Borgestadklinikken, 2008). Dette kan veere svart frustrerende for
foreldrene. | denne oppgaven ligger barna etter i sitt ekspressive sprak. Det lyktes derfor ikke &

fa informasjon om kognitiv fungering pa dette niva, da det krever at barnet snakker.

8.7 Omsorgspersonenes syn pa tilrettelegging

8.7.1 A bliinkludert

Hovedpunktet i dette avsnittet ligger i den tilbakemeldingen beredskapsmor og biologisk mor
har gitt i studie 1 og studie 2. Begge ga tilbakemeldinger pa at de savnet a bli inkludert.
Beredskapsmor forteller at hun mener det er viktig a inkludere de omsorgspersoner som har
hovedansvaret for barnet. At en konsulent fra barnevernet alene vankelig kan danne seg en
oppfatning av hvordan barnet fungerer. Og dette studiet opplevde beredskapsmor ikke samsvar
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mellom beredskapsmors oppfatninger av barnet og de oppfatninger barnevernet registrerer.
Barnevernet legger frem en rapport om en jente som har vanker med a eksempelvis
opprettholde kontakt og som ikke smiler tilbake. Allerede farste kvelden jenta var i
beredskapshjemmet forteller beredskapsmor om ei jente som smiler og sgker kontakt.
Beredskapsmor presiserer hvordan hun kan veere til hjelp for den fremtidige familien.
Fostermor til jenta har i etterkant fortalt at de falte seg skremt av den informasjonen
barnevernet hadde om jenta. Og at fostermor sine beskrivelser av jenta var mer i trad med de
erfaringene beredskapsmoren hadde. Det a flytte et barn inn i beredskapshjem og videre i
fosterhjem er en stor prosess. A inkludere beredskapsmor mer i en slik prosess kan kanskije
virke overflgdig. Samtidig gir en tilrettelegging via intervensjon et bedre resultat om

kontinuiteten kan opprettholdes (Thormann, 2006).

A vare biologisk mor med hovedansvar for omsorgen til et barn med FAS er ressurskrevende. |
studie 2 fortelles det om pakjenningene mor har fglt i ulike situasjoner. Farst ble hun ikke trodd
nar hun oppsgkte hjelp, sa faler hun en umyndiggjering nar hun sgker jobber. Dette fordi de
tilbakemeldingene hun far fra NAV vitner om en avgjgrelse pa stenad som ikke tar hensyn til at
hun er alenemor med eneomsorgen for et sykt barn. A veare en mor uten utdanning, med et sykt
barn som ma vere hjemme fra barnehage og skole mer enn normalt kan veere hemmende i
dagens arbeidsmarked. A tilrettelegge for mor via enten stgnad eller en mer individuell hjelp i
utarbeidelsen av arbeidssgknader kan ha en ringvirkning pa barnet. Som Bronfenbrenner la
frem i sin teori er det de ulike systemene rundt barnet og interaksjonen mellom disse som
pavirker barnets utvikling. En bedre tilrettelegging rundt mor vil da kunne gi bedre kontinuitet i
hverdagen for barnet. For & oppna en stette for barnet over tid er det viktig for bade
omsorgshjemmet og samfunnet for gvrig a gke sin kompetanse pa FAS/FASD (Malbin, 2007).

8.7.2 Tilrettelegging i flere ledd

I studie 2 kommer det ved gjentatte anledninger frem hvordan samarbeidet mellom biologisk
mor og NN som jobber pa helsestasjonen. Biologisk mor trekker frem tillit og glede over denne
personen og haper pa et langsiktig samarbeid. Dette er et eksempel pa "The advocacy model"
der NN er denne familiens advokat”. Hun er der og skaper en tillit, hjelper med
tilretteleggingen rundt mor og barn og hun viser engasjement. Hun viser ogsa at hun har
kunnskap om FASD og kan derfor hjelpe mor med a gke hennes kunnskap og mestringsfalelse

rundt de hverdagslige utfordringene hun og hennes barn opplever.
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Mor i studie 2 beretter om et savn etter nettverk. Hun har et lite privat nettverk og etterspar en
interesseorganisasjon der hun kan mgte mgdre i samme situasjon. Hun har et behov for a kunne
utveksle erfaringer. Til tider fgler hun seg ensom og alene med sine hverdagslige utfordringer.
Hverdagen ville vert lysere, tror hun, om hun ikke hadde fglt seg sa alene. Hun mener at det
sikkert er flere i hennes situasjon som har de samme gnskene. A starte en interesseorganisasjon
vil kunne hjelpe pa flere omrader. Det vil senke listen for & snakke om alkoholskader, det vil
kunne gi en statte til familier som har barn med FAS/FASD. En slik interesseorganisasjon vil
kanskje ogsa veere med pa & ske kompetansen hos befolkningen. | Sverige er det opptettet en

slik organisasjon (FAS foreningen, www.fasforeningen.nu). Her er det en mor til en gutt med

FAS som startet organisasjonen som et resultat av hennes frustrasjon over utredningen hennes

sgnn matte gjennom.

En tilrettelegging ber av grunner nevnt over skje i flere ledd. 1 tilfeller der det er en hel familie,
ber det tilrettelegges bade for familie og barn. Der det kun eksiterer en omsorgsperson bar
tilretteleggingen ogsa inkludere omsorgspersonen sa vel som barnet. Uansett familie eller
enkeltmenneske vil alle ha et behov for kommunikasjon med barnevern eller andre
kompetanseinstitusjoner. Bade for egen trygghet, gkt kompetanse og tilhgrighet. Men ogsa for

barnets tilrettelegging.

8.7.3 Bekymringer

Begge studiene forteller om en bekymring for barnas matinntak. Barna er sma i vekst og legger
lite pa seg. Bade beredskapsmor og biologisk mor forteller om en falelse av avmakt og
haplashet. | slike situasjoner er det viktig med stgtte og oppfelging fra barnevernet (Malbin,
2007). Beredskapsmor far den tilbakemeldingen hun trenger fra barnevernet. Dette er normalt
hos et barn med FAS/FASD. Likevel opplever hun frustrasjon i overganger der ny mat
introduseres. Hypersensitiviteten gjar at jenta kaster opp. Tilretteleggingsmetoder
beredskapsmor har utviklet for a prave a forhindre dette har hatt varierende utfall. En stette fra
barnevernet har da veert viktig for at beredskapsmor skal oppleve mestring til tross for

tilbakeslag.

Biologisk mor opplever det annerledes. Hun far beskjeder fra den farste helsestasjonen om at

barnet ma legge pa seg og at hun ma gi sennen mer mat. Hun blir pa denne maten ikke stattet
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opp og hart i hennes fortvilelse av at gutten ikke vil ta til seg maten. Dette bedrer seg nar hun
bytter helsestasjon. Hun opplever da en tilbakemelding pa at dette er normalt for barn med
FAS/FASD. | dag har hun tilrettelagt maltidene til sennen sin og fgler en mestring i situasjonen.
En annen bekymring biologisk mor har er hennes arbeidssituasjon. Hun opplever avslag pa
stette uten at det er tatt hensyn til hvor stort ansvar det er & vaere eneforsgrger for et barn med
FAS. Hun sier ogsa at hun oppfatter at NAV ikke har kunnskap om FAS/FASD. @konomiske
bekymringer kan pavirke hverdagen og dermed ogsa barnet. Mor faler seg her umyndiggjort pa
den maten at hun ikke blir hgrt og at de papirene som NN har skrevet om sgnnens diagnose ikke
blir evaluert. Det kan her vare hensiktsmessig at NN, som da blir sett p4 som “advokaten”, gér
inn i en dialog med NAV for a forsikre bade seg selv men ikke minst mor om at NAV har
forstatt morens situasjon. Dette vil skape en trygghet for mor uavhengig av utfall (Malbin,
2007). Da vet mor at NAV i det minste forstar situasjonen hennes.

Familier rapporterer at de ofte fgler seg utbrente og makteslase i hverdagen med et barn med
FAS/FASD (Malbin, 2007). Her kan staten, for eksempel representert ved barnevernet, veere
behjelpelige med 4 utarbeide stotte gjennom “advokat”, avlastningshjem eler andre tiltak som
vil gjare hverdagen lettere for familien. Avsnittet over er et eksempel pa hvordan foreldre faler

seg tomme og makteslgse.

8.7.4 Gleder

Innledningsvis i studie 1 blir beredskapsmor spurt om arsaken til at hun har valgt nettopp denne
type arbeid. Hun viser da til den gleden det gir henne. Det & kunne hjelpe et barn som trenger
det fagler hun er viktig og det gir henne glede. Hun trives med & kunne jobbe hjemmefra og pa
denne maten ogsa vare der for egne barn. Samtidig far barna i familien med seg en viktig
lzrdom om hvor godt de egentlig har det. A vare beredskapsmor gir pa denne maten bade
falelsen av a kunne hjelpe andre. Hun sier ogsa at det & ha barnet over en litt lengre periode er
bedre enn de veldig korte plasseringene. Dette fordi det gir henne muligheten til & begynne &
innarbeide vaner og rutiner. Vaner og rutiner er eksempler pa kontinuitet (Rutter, 2000).
Kontinuitet er viktig i en tilrettelegging og om den kan utvikles ved a innarbeide rutiner og

vaner pa et tidlig tidspunkt er dette positivt for barnet.

Biologisk mor forteller om en omstillingsprosess som i farste omgang var frustrerende, men

som har utviklet seg til & bli positivt. Hun ser i etterkant hvor viktig den omstillingen hun har
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hatt til & vaere mor til et sykt barn har veert. Na fgler hun at hun mestrer hverdagene mye bedre
enn hun gjorde tidligere. Det kan her sies at mor har tilegnet seg ny kunnskap, endret atferd og
pa den maten gkt sin mestring i morsrollen (Rutter1991). Dette takker hun NN for. NN kan her
ses i lys av "The advocacy model". Na gleder mor seg til fremtiden sammen med sgnnen sin.

8.8 "The advocacy model"

En god “advokat” setter seg inn i barnets spesielle behov. P4 denne maten kan ’advokaten” se
hvor barnet behgver ekstra oppfelging. Tilretteleggingen bar ogsa inkludere ulike redskaper.
Med redskaper menes da de kulturelle redskapene som Vygotskij har i sin teori (Vygotskij,
2001). Gjennom dette kapittelet er fysiske redskaper som tepper, vippestol og barnesete
benyttet. Dette er konkrete redskaper. Eksempler pa kognitive redskaper er den nare
utviklingssone. Den legger til grunn at “advokaten” har kunnskap om barnets eksisterende
kunnskapsniva, altsa hva barnet allerede mestrer. Ut ifra dette utvikles et potensielt
kunnskapsniva der barnet ma strekke seg for & mestre oppgavene. Og ved hjelp av “advokaten”
vil barnet med stor sannsynlighet mestre oppgaven. Dette forer til at ny kunnskap tilfgres det
eksisterende kunnskapsniva og nye oppgaver for nytt potensielt kunnskapsniva kan utarbeides

(Linden, 2003).

En viktig faktor i "The advocacy model™ er tidsperspektivet (Streissguth, 1997). Grunnet
alkoholeksponeringen kan hinder i utviklingen komme lengre ut i barnets utviklingsforlgp.
Dette gjelder da sarlig de kognitive skadene alkoholeksponering kan resultere i. Det er tidligere
nevnt hukommelsesvansker og vansker i sprakutvikling. En god “advokat” ma da ta heyde for
dette i sin tilrettelegging rundt barnet (Malbin, 2007).

I kartleggingen rundt hvem som kan vare en “advokat” for barnet, er kontinuitet viktig. Bade
beredskapsmor og biologisk mor nevner viktigheten av kontinuitet. ’Advokaten” ber derfor
veere en person som kommer til & ha anledning til @ beholde kontakten med barnet over en
lengre periode. | en situasjon der barnet er i beredskapshjem vil kanskje en representant fra
barnevernet vaere “advokat” 1 ferste omgang. Oppgaven til ”advokaten” blir da a beholde
kontinuiteten i overgangen mellom beredskapshjem og fosterhjem. Etter hvert som barnet har
innrettet seg i det nye hjemmet kan ogsa en av fosterforeldrene vare “advokat”. Uansett vil
kanskje representanten fra barnevernet fungere godt som ”advokat” i situasjoner der det kreves

tilrettelegging fra pedagoger eller psykologer.
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I studie 2 forteller mor at hun haper NN blir veerende kontaktperson for henne og sgnnen. Da
kan NN i dette tilfellet ses pa som “advokat” for denne familien. Mor viser tillit til NN og en
formening om at hun alltid vil fgle at hun kan kontakte NN for hjelp. Hun sier ogsa at hun da i
de fleste tilfeller far hjelp. Dette er et eksempel pa hvordan "The advocacy model” fungerer i

praksis og pa at mor fgler at dette er positivt for sgnnen og henne selv.

8.9 Studienes begrensninger

De to studiene er to kvalitative intervju av omsorgspersoner for alkoholskadede barn.
Intervjuene ble gjort for a gke forstaelsen rundt FAS og FASD og hva det vil si & ha omsorgen
for et barn med FAS/FASD. Problemstillingen begrenset intervjuene til & i hovedsak inneholde
tilretteleggingen rundt barnet. At oppgaven har omsorgpersonens synsvinkel er med hensikt.
Hvordan tilretteleggingen oppleves for omsorgspersonene er viktig for oppgaven fordi det er de
foresatte som har hovedomsorg for barnet og ser barnet i flest situasjoner i hverdagen. Pa denne
maten er det tenkt at omsorgspersonene ogsa kunne gi et mer nyansert bilde av hvordan

tilretteleggingen fungerer i hverdagen.

| begge intervjuer har barnet fatt diagnosen FAS. Det lyktes ikke & oppdrive informanter der

barna hadde FASD. | det store og hele var det vanskelig & fa informanter til oppgaven.

En generalisering ut ifra studiene vil veere lite hensiktsmessig. Det som var viktig for oppgaven
var at intervjuene fikk gjenspeile virkeligheten til informanten. Med bakgrunn i dette kom det
frem mye informasjon som bidro til en dypere forstaelse for hvilke utfordringer
omsorgspersoner og barn med FAS/FASD mgter i hverdagen. Ann Streissguths "The advocacy
model" ble benyttet sammen med Vygotskij naere utviklingssone. Begge modeller er tenkt &

legge frem forslag til hvordan det kan tilrettelegges i hverdagen for familien og barnet.
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9. KONKLUSJON

Det er seks hovedfunn i oppgaven. Det presiseres at dette med hovedfunn menes omrader som
belyser problemstillingen. Disse funnene er ikke ment som sannheter eller forsgk pa
generalisering. Dette da datamateriale og oppgavens omfang ellers er for liten i starrelse til &

trekke konklusjoner som er generaliserte.

A gi kunnskap gjennom gkte antall opplysningskampanjer kan veere viktig i forebyggingen av
FASD. | studie 2 sier mor at om hun hadde visst konsekvensene av & drikke mens hun gikk
gravid, ville hun ikke drukket alkohol. Dette sier oss noe om at kunnskapsnivaet til kvinner i
befolkningen kan bli bedre. A gke kompetansen til kvinner, og befolkningen generelt, vil kunne

gi kvinner et bedre utgangspunkt til & ta valget om a innta alkohol nar de er gravide.

Det eksisterer pr. dags dato ikke noen skrevne retningslinjer for hvordan det bar tilrettelegges
rundt et barn med FAS eller FASD. Dette kan bidra til at det utvikles forskjellige retningslinjer
ut ifra hvilken helseinstitusjon barnet kommer til ved de farste konsultasjonene. A gke
kompetansen hos helsepersonell generelt og samtidig utvikle mer spesifikke retningslinjer kan
bidra til & pa et tidligere stadium fange opp barn som mulig har FASD, og at flere barn utredes.
Slike retningslinjer vil ogsa kunne gjare det lettere for helsepersonell uten spesialkompetanse

pa FASD 4 bidra tiltilrettelegging for barnet og familien.

A f& diagnosen sa tidlig som mulig er viktig for tilretteleggingen. En tidlig utredning er
begynnelsen pa en eventuell diagnose. Na er det FAS som er en klinisk diagnose. FASD er ikke
det. Men det vil like fullt veere behov for en tilrettelegging rundt et barn med FASD som et barn
med FAS.

Utredningene som farer til FASD eller diagnosen FAS, bar resultere i tilrettlegging gjennom en
“advokat”. Dette ber i forste omgang vaere en fagperson som har god kunnskap om FAS/FASD.
”Advokaten” ber da videre sette seg inn i den enkeltes situasjon for & bedre far en oversikt over
barnets spesielle behov og hvilke redskaper som kan benyttes i en tilerettlegging. Bade
Vygotskijs nere utviklingssone og "The advocacy model” til Streissguth er diskutert som

mulige modeller for tilrettlegging.
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I tillegg til ansvaret for tilretteleggingen ber en ”advokat™ ogsa ha ansvaret for at

kommunikasjonen mellom de ulike ledd opprettholdes.

Barn med FAS/FASD kan ha bade fysiske, sensoriske og kognitive skader grunnet
alkoholeksponeringen. Karakteristiske fysiske skader er veksthemminger, sen utvikling av
grovmotorikk og sen utvikling av finmotorikk. Sensoriske problemer som er vanlige for barn
med FAS/FASD er hypersensitivitet for lyder, lukter, konsistens, bergring og smak. Kognitive
skader ligger oftest innenfor hukommelse og sprakutvikling. De fysiske veksthemmingene kan
pavirke utvikling ved at de utvikler milepaler som krabbing, a sitte og & ga mye senere enn
normalt utviklede barn. De sensoriske skadene pavirker evnen til selvregulering og
konsentrasjon i innleringssituasjoner. Kognitive skader i hukommelsen og sprakutviklingen
pavirker bade evnen til & kommunisere med omverdenen, a konstruere egne tanker og evnen til

a ta til seg ny kunnskap i en leringssituasjon.

Kommunikasjon mellom leddene rundt barnet er viktig i en tilrettelegging. Med dette menes at
alle institusjoner; fra familiemedlemmer, omsorgsgivere, barnehagepersonale, lzrere, barnevern
og eventuelle hgyere institusjoner innenfor staten. Alle ledd kan med fordel gke
kommunikasjonen og pa denne maten trygge hverdagen for barnet. Ansvarlig for & opprettholde

denne kommunikasjonen kan da eksempel vare en “advokat”.
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10. AVSLUTTENDE REFLEKSJONER

Som nevnt i forordet fikk jeg mitt engasjement til denne oppgaven mens jeg tok en bachelor i
utviklingspsykologi. A vaere med og bidra til at flere kvinner, og for s vidt menn, gker
kunnskapen. Og at det pd denne maten kan vere starten pa a endre de norske holdningene fra
far 2005. Da opplyste blant annet vinmonopolet om forsvarligheten av a drikke inntil % glass
alkohol daglig i svangerskapet. Det eksisterer i dag en holdning blant kvinner om at litt alkohol
over en lengre tidsperiode ikke skader fosteret. Sannheten er, som Astrid Alvik sa under et
seminar om FAS i 2008, at det nd begynner & komme forskning som kan antyde at selv sma
mengder alkohol kan skade fosteret. Det finnes i dag ingen nedre grense for hva som er
forsvarlig eller trygg mengde inntak av alkohol om du er gravid. Jeg @nsker & bidra til at fokuset
om hvor denne grensen er endret til at det blir allment akseptert at alkohol og graviditet ikke

hgrer sammen overhode.

Jeg har som mal at denne oppgaven kan bidra til en starre bevissthet pa to omrader.

1. For helsepersonell eller opplearingspersonale. A kunne gi mennesker som jobber
i helsevesenet eller i barnehage/skole mer konkret informasjon om FASD og
tilrettelegging rundt et barn med FASD

2. Kvinners holdninger til alkohol og graviditet. Jeg hadper a kunne bidra til en
starre innsikt hos kvinner som planlegger a bli gravide, eller som er i fertil alder.
Det er kvinner som er et fosters hjem i 9 maneder. | de ni manedene fglger det et
stort ansvar. Et av valgene som skal tas er holdningen til alkohol mens barnet er i
magen. Jeg haper jeg har gjort akkurat dette valget enklere.

Fatalt alkohol syndrom er i dag den starste arsaken til mental retardasjon i vesten. Det er

betenkningsverdig at denne arsaken kan elimineres ved at kvinner avstar fra alkohol fra det

gyeblikk de planlegger a bli gravide.
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13. APPENDIKS 1: Intervjuguide

1.0 Innledning
Denne intervjuguiden vil besta av tre deler. Farste del redegjares det for spgrsmalene som vil
bli foretatt under intervjuet. Andre del er informasjon som gis til informanten i forkant av

intervjuet og tredje del er en samtykkeerklaering.

Intervjuguiden vil inneholde 5 vide deltemaer der det spesifiseres mer med underspgrsmal.
Disse temaene er utviklet med tanke i hovedtemaet, som igjen er problemstillingen for

oppgaven.

Intervjuet vil om mulig forega i en apen samtale der informanten vil fa mulighet til & utrykke
seg vidt og selvstendig. Her vi da underspgrsmalene komme inn som en rgd trad for & sikre at

informanten gir informasjon som kan brukes videre i oppgaven.

2.0 Intervjuets hovedspgrsmal

Hvilke kognitive utfordringer opplever et barn med diagnosen FAS?

3.0 Deltemaer(oppsummering av temaene nedenfor)
- Hvordan opplevde omsorgspersonene tiden fagr barnet kom til?
- Den farste tiden.

- Kommunikasjon.

- Barnets kognitive utvikling.

- Refleksjoner fra informanten.

4.0 Selve intervjuet

4.1.1 Om tiden far barnet kom til(farste del kun for biologiske foreldre)

Hvordan fant du ut at du var gravid?
Hvordan opplevde du det a vaere gravid?

Hvordan opplevde du graviditeten sett under helhet?
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Ble du informert om alkohol og graviditet? Hva slags informasjon var det? Reaksjoner pa denne
informasjonen.

Leste du noe om graviditet og fadsel mens du gikk gravid? Hva?

Leste du noe om barn og tiden etter fadsel? Hva?

Gikk du pa noe kurs? Hvilke?

4.1.2 Om tiden far barnet kom til. Informasjon om FAS.(til adoptiv/fosterforeldre)
Kan du fortelle meg om bakgrunnen til at du/dere gnsket & bli fosterforelder/beredskapsmor?
Hvordan var prosessen mellom deg/dere og foster/adoptivinstansen?

Hvordan kom det frem at det var nettopp (navn pa barnet) dere skulle ha?

Hvor lang tid i forkant fikk du/dere informasjon om at du/dere kunne fa (navn pa barnet)?
Hvor gammelt var (navnet pa barnet) nar du/dere mgtte han/henne for farste gang?

Hvor lenge har dere hatt barnet na?

Hvordan ble dere informert om FAS?

Hva fikk dere vite om FAS?

Hvem fortalte dere dette?

Snakket dere sammen om dette pa egenhand?

Hva snakket dere om?

Hva slags informasjon om (navnet pa barnet) ble gitt i forkant?

Gikk dere pa kurs?

Om ja, hva slags kurs var dette? Kommentarer pa kurset.

Hvem deltok pa dette kurset?

Fra og med punkt 4.1.3 stilles alle spgrsmalene til alle omsorgspersoner. Bade biologisk og

foster/adoptivforeldre.

4.1.3 Kommunikasjon

Hadde dere en kontaktperson a forholde dere til?

Om ja, fortell om forholdet dere har til kontaktpersonen?
Hva slags kommunikasjon hadde dere med det offentlige?

Var flere fra familien involvert?
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4.2 Den fgrste tiden sammen med barnet. Mestring og reaksjoner

Hvilke forventninger hadde du/dere dannet deg i forkant? Hvordan trodde du/dere dette kom til
a bli?

Hvordan var det farste matet med (navn pa barnet)?

Hva slags reaksjoner fikk du/dere etter det forste matet? (tanker, falelser)

Hvordan var de farste reaksjonene fra (navn pa barnet)?

Sa det ut som (navn pa barnet) kom inn i faste rutiner?

Kan du fortelle meg om den farste tiden sammen med barnet. Mating, soving, grat osv.?

Roet (navn pa barnet) seg?

Hva syns du er spesielt eller annerledes med (navn pa barnet) nar du sammenligner med andre
barn?

Syns du noe var spesielt utfordrende? Hva?

Hvordan brukte dere kunnskapen om FAS?

Var kontaktpersonene tilstede den ferste tiden? Hvordan?

Kan du fortelle meg om noen viktige milepeler i (navn pa barnets) utvikling etter dere fikk

han/hun hjem?

4.3 Barnets kognitive utvikling. De primare behovene

Hvordan er barnets sevnmgnster? Har det veert endringer? Fortell.

Kan du fortelle om barnets spisevaner?

Nar leerte barnet a sitte, krabbe, ga?

Nar begynte barnet & snakke?

Fortell om sprakutviklingen til barnet.

Eksisterer det forskjell pa barnets evne til a forsta hva som blir sagt mot det a selv sette ord pa
ting/gjere seg forstatt?

Evt. Hvordan?

Om du skal sette ord pa samarbeidet mellom deg og barnet, hvordan ville dette vaere?
Hvordan lerer barnet best?

Har du eksempler?

Hva leerte barnet raskest? Fortell. Eksempler.

Hva tok lengst tid for barnet a leere? Fortell. Eksempler.

Hvordan er innleeringen for barnet i barnehagen/skolen?

Har barnet leert seg de sosiale normene i lek?
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Hvordan leker barnet?

Har barnet mange venner? Fortell om vennene.

4.4 Refleksjoner

Nar du ser tilbake pa denne perioden;

Hva gikk bra?

Hva ville du gjort annerledes?

Hadde den informasjonen dere fikk i forkant betydning for dere? Hvordan?

Bekymrer du deg av og til for (navn pa barnet)? Hva bekymrer du deg for?

Om du ser fremover, hva tror du kommer til & bli en utfordring for (navn pa barnet) i fremtiden?
Hvorfor tror du det?

Se for deg (navn pa barnet) som voksen. Hvordan ser du dette?

Har du noen hap og gnsker for (navn pa barnet)? Fortell.
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14. APPENDIKS 2: DNS

Kathrine Grenstein

Fra: “Kathnine Grenstein® <kathrine gronstein@ebnett no>
Tik: <kathrine.gronstein@ebnett no>

~——- Original Message ——

From: "Synneve @kland Jahnsen" <Synnove.Jahnsen/@nsd.uib.no>
To: <kathrine.gronstein/@ebnett.no>

Sent: Wednesday, April 01, 2009 3:13 PM

Subject: Re: Spersmal ift. masteroppgave.

> Hei Kathrine Groenstein

>

> Svar pd ditt spersmal om meldeplikt:

>

> Dersom det ikke pd noe tidspunkt skal registreres noen navn (eller andre
> direkte personidentifiserende opplysninger) koblet til datamaterialet og
> det heller ikke vil registreres detaljerte nok, eller mange nok bakgrunns-
> eller situasjonsopplysninger, til at datamaterialet vil fremstd som

> indirekte personidentifiserende, og dersom du ikke pa noe tidspunkt skal
> lagre lydopptak pé pc, vil det verken foretas behandling av

> personopplysninger med elektroniske hjelpemidler eller opprettes et

> manuelt personregister som inneholder sensitive personopplysninger.

> Prosjektet vil da, som du selv antyder, ikke omfattes av meldeplikten i
> henhold til personopplysningsloven.

>

> Du kan lese mer om ombudsordningen her:

> http://www.nsd.uib.no/personvern/om/ og her :

> http://www.nsd.uib.no/personvern/forsk_stud/naar_melde.htm!

>

> Du finner elektronisk meldeskjema her:

> https://pvoportal.nsd.no/Meideskjema/

> Og veileder som kan hjelpe deg mht infoskriv her:

> hitp://www.nsd.uib.no/personvern/forsk_stud/informasjon.html

>

> Bare ta kontakt om dersom du fremdeles lurer pd noe: 55 58 83 34,
>

> Mvh Synneve Okland Jahnsen
>>
>>
>>
>>
>> Emne:

>> Sporsmil ift. masteroppgave.

>> Fra:

>> Kathrine Gronstein <kathrine.gronstein@ebnett.no>
>> Dato:

>> Wed, 1 Apr 2009 14:17:03 +0200

>>Til:

>> <nsd/@nsd.uib.no>
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15. APPENDIKS 3: Informasjon om masteroppgaven.

Farst vil jeg takke for at du vil mgte meg.

Mitt navn er Kathrine Grenstein og jeg er student ved Universitetet i Oslo; Pedagogisk
forsknings institutt. Der jobber jeg med min avsluttende masteroppgave.

Det er denne masteroppgaven som ligger til grunn for dette intervjuet.

Masteroppgaven gnsker a se nermere pa hvordan foresatte av barn med fgtalt alkohol
syndrom(eller FASD) opplever hverdagen og det a skulle legge til rette for et barn med FAS
eller FASD.

I Norge er det lite forskning pa dette omradet, derfor er dataene du kan gi meg meget

verdifulle.

For at jeg skal kunne fa med meg alt du sier gnsker jeg a videofilme selve intervjuet. Dette gjer
det enklere for meg a fa med meg alt du sier. Videoopptakene blir makulert samme dagen som
intervjuet foretas.

Jeg vil transkribere intervjuet over pa papir.

I denne prosessen vil du bli anonymisert.

Jeg har taushetsplikt og alt du sier vil bli holdt anonymt.

Min veileder, Vibeke Hafstad, vet navnet ditt da det er via Aline og Vibeke jeg har fatt
muligheten til & gjere dette intervjuet. De har ogsa taushetsplikt. Det du sier vil bli anonymisert

slik at ingen utenforstdende skal vite hvem du er.

Det er frivillig & delta pa dette intervjuet. Du kan trekke deg nar som helst. Det er fint om du vil

skrive under pa samtykkeerklaringen for selve intervjuet starter.

Om dere har spgrsmal i forkant av intervjuet kan du kontakte meg;
Kathrine Grgnstein, tIf. 952 14 720 eller mail, kathrine.gronstein@ebnett.no
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16. SAMTYKKEERKLAERING

Jeg samtykker herved at jeg har mottatt informasjon om intervjuet og hvordan det skal
gjennomfares.

Jeg ansker a delta i dette intervjuet og er klar over at intervjuet vil bli filmet.

Jeg vet at dette intervjuet er frivillig og at jeg kan trekke meg nar som helst i prosessen.
All data jeg gir blir anonymisert og materialet som kan vise til hvem jeg er vil bli destruert

samme dag som intervjuet blir foretatt.

Dato/Sted:

Signatur Kathrine Grgnstein
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