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Mat til besveer? - Kort sammendrag av oppgaven

Introduksjon: Min bakgrunn for valg av tema og problemstilling er et gnske om a
utvikle spesialpedagogisk kompetanse innen temaet spise- og erngringsvansker hos
barn 0-6 ar. For a belyse temaet utarbeidet jeg felgende problemstilling: Hvilke
utfordringer kan familier som har barn med spise- og ernaringsvansker sta overfor?
For a utdype denne problemstillingen har jeg undersgkt fire forskningsspgrsmal
naermere: Hvilke arsaker kan ligge bak spise- og ernaeringsvansker? Hvordan kan
maltidssituasjonen, samspill og mestring pavirke spise- og ernaeringsvansker?
Hvordan kan falelsesmessige/psykososiale forhold pavirke spise- og
erngringsvansker? Hvilke hjelpeinstanser er tilgjengelig, og hvordan kan de hjelpe

ved spise- og ernaringsvansker?

Spise- og ernaringsvansker hos barn 0-6 ar er det teoretiske fundamentet for valgt
emne. Jeg ser nermere pa den normale, grunnleggende spiseutviklingen hos barn
uten spise- og ernaeringsvansker, og mulige arsaker til at enkelte barn avviker fra den
normale spiseutviklingen. Jeg har undersgkt hva som ligger i begrepene
maltidssituasjon, samspill og mestring og hvordan disse pavirker spise- og
ernaringsvansker. Siden spise- og erneringsvansker hos barn kan antas a veare en
falelsesmessig/psykososial belastning for foreldrene, sa vel som for barnet, har jeg
valgt ogsa a fokusere pa begrepene krise, sorg og traumer. Ofte er familier som har
barn med spise- og ernaringsvansker i kontakt med, og far hjelp av, flere (og ofte
mange) hjelpeinstanser. For a belyse om hjelpen gis pa systemets eller brukernes
premisser, har jeg sett naermere pa systemperspektivet vs. individperspektivet. For a
fa et innblikk i offentlige hjelpeinstanser, som kan hjelpe barn med spise- og
ernaringsvansker, undersgkte jeg oppbyggingen av ferste, andre og

tredjelinjetjenesten.

Metode: Siden malet med undersgkelsene var a oppna gkt innsikt i, og forstaelse
rundt, hvordan familier som har barn med spise- og ernaringsvansker opplever denne

situasjonen, valgte jeg kvalitativt intervju som metode for datainnsamling. For & fa



innsikt i informantenes egne erfaringer, fglelser og tanker rundt emnet, er kvalitativt
intervju godt egnet som metode for datainnsamling. (Dalen, 2004) Mitt metodevalg
for datainnsamling og analyse av data, etterfglges av mine intervjuforberedelser,
hvilke kriterier jeg stilte til utvalg av informanter, hvordan intervjuguiden ble
utformet og tanker rundt intervjusituasjonen. Avslutningsvis i metodekapittelet
drafter jeg oppgavens reliabilitet og validitet, og gjer noen forskningsetiske
vurderinger for & undersgke om det forskningsetiske aspektet er ivaretatt gjennom

oppgaven.

Resultater og avsluttende kommentar: Jeg har drgftet funnene, sortert etter de fire
forskningsspgrsmalene, ut i fra dertil aktuell teori, samt en analyse av funnene med
fokus pa et dypere meningsinnhold og en sammenligning mellom informantenes svar
pa samme spgrsmal. Mine viktigste funn kan sies a vare: Spise- og ernaeringsvansker
kan finnes bade hos barn med funksjonshemninger og hos barn uten diagnoser. De tre
barna i denne oppgaven har eller har alle hatt store problemer knyttet til
oppkast/refluks, mye sykdom og redusert allmenntilstand. Alle informantene forteller
om sveert tids- og arbeidskrevende situasjoner, og at spise- og ernaringsvanskene er
langvarige, gjerne over flere ar. Situasjonen er preget av mye bekymringer rundt, og
fokus pa mat og maltider. Foreldrene er ofte svart slitne, og trenger hjelp og
avlastning. De ma pa tross av dette ofte bruke mye tid og krefter pa a finne frem i, og
fa hjelp av, det store antallet hjelpeinstanser som er ngdvendig a involvere i deres
hverdag. Det kan se ut som at viktigheten av at hjelpeapparatet tar familienes
situasjon alvorlig og fanger opp helheten i deres hjelpebehov, bar understrekes.
Hjelpeinstanser som arbeider med familier med barn som har spise- og
ernaeringsvansker ber ta pa alvor den positive effekt det kan ha pa disse familienes

situasjon, at hjelpeinstansene ser, hgrer og forstar deres behov.
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1. Introduksjon

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling

«Alle barn er forskjellige, og like mange forskjellige grunner er det til
at barn har spise- og ernaringsproblemer.» (Bakstad og Rosvoldsve,
2005, s. 154)

Mange foreldre er bekymret for om deres barn spiser nok. Det kan vere vanskelig for
foreldre a vurdere situasjonen rundt matinntaket, og vite nar en bgr sgke hjelp. Sa
lenge barnet vokser, er aktivt og forngyd og inntar et kosthold som inneholder de
ngdvendige naringsstoffer, trenger det ikke vaere grunn til bekymring, selv om barnet
kan se ut til & spise lite. Barn regulerer normalt sett matinntaket selv, og det er ikke
uvanlig at barn spiser mindre i kortere eller lengre perioder. Skulle barnet ikke
komme tilbake til sitt normale matinntak etter sykdom, og virker slapt og inaktiv,

eller barnet stagnerer i vekst og vekt, bgr man kontakte lege for utredning.

Det finnes ingen entydig oppskrift pd hvordan fa barn til a spise mer, da alle barn er
ulike og ber vurderes og behandles ut i fra sitt stasted. Nar man har et barn som ikke
kan eller vil spise nok, eller ikke i det hele tatt, ma man ta stilling til om barnet skal
mates pa annen mate, gjennom knapp i magen eller nesesonde. Valget av
hjelpemiddel, om en ikke avventer og ser om situasjonen bedrer seg over tid, kan
vaere vanskelig og baserer seg pa den informasjonen foreldre far fra det etablerte
helsevesen. Alle gnsker at utfallet skal bli til barnets beste, og hele mat- og
spisesituasjonen bgr bli til & leve med for hele familien, kanskje over maneder og ar.
Erfaring tilsier at det tar tid nar man star ovenfor barn med spise- og

ernzringsvansker. (Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Denne oppgaven er utarbeidet med et gnske om a utvikle spesialpedagogisk
kompetanse innen valgt tema. Mine emnevalg i forhold til min problemstilling, mener
jeg er sveert relevante for a fa en dybdeforstaelse av hvordan det egentlig er & ha

omsorg for et barn med spise- og ernaringsvansker. Ved & fokusere pa flere del



emner, synliggjer jeg bredden i problemstillingen. Det er viktig at man gar bredt ut,
men faren ved dette kan veere at det blir for liten fordypning. Fordypningen min
ligger i at jeg forfalger det informantene sier i intervjusituasjonen. Rammen for mitt
prosjekt begrenser seg til ikke & dreie seg om bulimi og anoreksi, da aldersgruppen

som belyses i oppgaven er 0-6 ar.

Jeg har valgt a kalle oppgaven min «Mat til besveer?», da det kan oppleves besverlig
for bade foreldre og barn, om barnet ikke vil eller kan spise. Besverlig ogsa for
foreldrene, da de kan oppleve en krise i det & fa et barn med spesielle behov. Foreldre
flest har et gnske og hap om et velskapt barn, med pa alle mater normal utvikling, der
en kun gar til ordinaere kontroller pa helsestasjon. Foreldre til barn med spise- og
ernaringsvansker ma gjerne ga hyppig med sine barn til kontroller og medisinsk
behandling, forholde seg til flere typer oppfelging og flere offentlige instanser. Noen
av barna har opplevd traumatiske ting pa sykehus, som respirator, sug og operasjoner.
Andre barn kan veere redde for det a spise, da de ikke har den viktige grunnleggende

erfaringen rundt dette.

De fleste har et falelsemessig forhold til mat. Hos de fleste mennesker er mat knyttet
til overveiende positive falelser, men hos noen er mat knyttet til negative falelser. A
avvise maten som blir servert, kan veare et uttrykk for maktutevelse fra barnets side.

Foreldrene kan fale seg mislykket nar barnet protesterer mot mat.

Mitt formal, ogsa sett utover mastergraden, er a skape en starre forstaelse for, og
innsikt i hva spise- og erngringsvansker hos barn er og medfarer innad i
hjelpeapparatet. Malet med prosjektet er a fa et bilde av noen av de utfordringene
familiene kan sta overfor. Jeg gnsker a fokusere pa brukerne i systemet, da det er
disse som opplever problemet pa kroppen og som best kan fortelle hvordan det er a
ha et barn med spise- og ernaringsvansker. Selv tenker jeg at dette kan veere nyttig
innsikt for samfunnet, og som forsker streber jeg etter a fa tak i brukernes opplevelse

av en vanskelig situasjon.
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1.2 Problemstilling

Pa bakgrunn av overnevnte begrunnelse gnsker jeg a fordype meg i falgende

problemstilling:

Hvilke utfordringer kan familier som har barn med spise- og ernaringsvansker sta

overfor?

For a utdype problemstillingen vil jeg undersgke falgende forskningsspgrsmal

nermere:

o Hovilke arsaker kan ligge bak spise- og ernaringsvansker?

e Hvordan kan maltidssituasjonen, samspill og mestring pavirke spise- og

erngringsvansker?

e Hvordan kan falelsesmessige/psykososiale forhold pavirke spise- og

ernaringsvansker?

o Huvilke hjelpeinstanser er tilgjengelig, og hvordan kan de hjelpe ved spise- og

ernaringsvansker?

1.3 Begrepsutdyping

Spise- og erneringsvansker er nar barnet nekter a spise eller spiser sveert lite, eller
nar vanskeligheter rundt mat og maltider inntreffer igjen og igjen, slik at barnets
forhold til mat bar betegnes som et problem. Store avvik i barnets forhold til mat kan
veere det forste tegn pa at noe er galt. Det kan veere at barnet er allergisk, eller at det
har en nevrologisk skade, er mentalt tilbakestaende eller at barnet har en organskade.
Det kan ogsa veere andre grunner til at noe er galt, i forhold til barnet og foreldrene
eller i barnets naermeste sosiale omgivelser. Det trenger ikke alltid & ha noe med

barnet a gjgre. (Thommessen, 1993)
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Med maltidssituasjonen menes hvordan selve maltidet og rammene rundt dette
fungerer. Det er viktig & preve a gjgre maltidet til en hyggelig opplevelse for barnet.
Nar maten i seg selv ikke er interessant, bgr man gjgre rammen rundt maltidet sa
interessant som mulig. Noen foreldre ser seg ngdt til a bruke avledning (eksempelvis
lese bok) overfor barnet, for & fa det til & sitte i ro under maltidet. Maltidssituasjonen
handler ogsa om maltidsrutiner, da dagen kan fortone seg som et eneste langt maltid
for barn med spise- og ernagringsvansker. Det er slitsomt for liten og stor om det skal
handle om mat og spising hele dagen. Under maltidene kan spennende smaker og
konsistenser vaere med pa a gjgre barnet nysgjerrig pa mat generelt. Foreldrenes
bekymring og stress rundt mat og maltid kan smitte over pa barnet, som sannsynligvis
vil merke at foreldrene opplever situasjonen vanskelig og slitsom. Dette kan pavirke
barnets vilje eller evne til & spise. Maltidssituasjonen handler ogsa om rent praktiske
aspekter, som riktig sittestilling, valg av plassering av barnet under maltidet og valg
av hjelpemidler som stol, skje, kopp, tallerken og sugerar. (Bakstad og Rosvoldsve,
2005)

Med samspill menes interaksjonen mellom barnet og dets omsorgsgivere og gvrige
miljg. | denne oppgaven har jeg knyttet dette opp mot spise- og ernaringsvansker, og
de etterfglgende perspektivene pa samspill star sentralt i oppgaven. Den epigenetiske
forstaelsen av utvikling er et perspektiv der man tenker at utviklingen av
sentralnervesystemet og de mentale funksjoner skjer gjennom et samspill mellom
genetiske, biologiske og sosiale faktorer, som sammen utgjer en enhetlig prosess.
Barns utvikling, atferd og tilpasning gjennom laering er i stor grad pavirkelig av
samspillet med miljget. Ut fra et interaksjonistisk synspunkt kan man erkjenne at
barnet i utgangspunktet er et sosialt vesen, der samspillet mellom barn og
omsorgsgivere star sentralt i forholdet mellom biologiske og psykososiale faktorer i
utviklingen. Ut i fra et utvidet human-gkologisk perspektiv kan man ogsa hevde at
ikke bare samspillet med den naere familie, men ogsa samspillet med narmiljget og
kulturen far betydning for det enkelte barnets utvikling. Man kan altsa tenke seg at

barn bare kan utvikle seg normalt i en sosial sammenheng, hvor lering og erfaring
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underbygges og formidles i et neaert og trygt samspill. Dette gjelder sa vel

funksjonsfriske som funksjonshemmede og kronisk syke barn. (Rye, 2002)

Med mestring menes barnets og omsorgsgivers iboende og medfgdte trang til &
mestre det sosiale og fysiske miljg, i denne oppgaven knyttet opp mot hvordan barnet
og omsorgsgiver mestrer problematikken rundt spise- og ernaringsvansker. For
barnets del kan forlgperen for dette sakalte mestringsmotivet antas a veere den
medfgdte nysgjerrigheten, som innebeerer at barn er aktive og utforskende allerede fra
fadselen av. Den videre utviklingen av dette mestringsmotivet antas a veere avhengig
av at barnet stadig far muligheten til a oppleve at det er en sammenheng mellom
barnets aktivitet og miljgstimuleringen, eksempelvis at barnets opplevelse av

mestring kan profitere pa kontinuitet i spisetrening. (Smith og Ulvund, 1991)

Med folelsesmessige/psykososiale forhold mener jeg de psykiske og sosiale
pékjenninger en familie med barn med spise- og ernaringsvansker kan oppleve. A f
et barn med spise- og ernaringsvansker kan sette foreldre pa store personlige praver.
Noen av de vanligste reaksjonene hos foreldre er aggressivitet mot omgivelsene,
depresjon og angst. Reaksjonene kan veare uttallige og ikke minst er de naturlige.
Ofte kan en situasjon med spise- og ernearingsvansker strekke seg over en arrekke, og
forandringer skjer vanligvis sakte. Mange kan oppleve oppgitthet og makteslgshet nar
forandringene ikke kommer som forventet. Parforholdet er gjerne den arena som er
mest sensitiv nar barna er kronisk syke. Sgsken kan lett bli oversett eller tilsidesatt i
en familie hvor spise- og ernaringsvansker forekommer, da barnet med spesielle
behov gjerne kan dominere familiens dagligliv. Besteforeldre ma forholde seg til at
barnebarnet har det vondt og samtidig forholde seg til egne barns slit og sorg. Barnet
med spise- og erngringsvansker kan ha reaksjoner som for eksempel engstelse og
redsel knyttet til knapp eller sonde. Mange kan ogsa oppleve at det a ha et barn med
spise- og ernaringsvansker begrenser muligheten til et aktivt og sosialt liv. (Bakstad
og Rosvoldsve, 2005)

Med hjelpeinstanser mener jeg alle offentlige, faglige instanser, som har vert eller er

knyttet til familiene jeg intervjuer. Det er vanlig & skille mellom habilitering og
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rehabilitering. Habilitering knyttes til medfadte funksjonshemminger og
rehabilitering til ervervede funksjonshemninger. Habiliterings- og
rehabiliteringsarbeid er et samspill mellom flere aktaerer, og det er flere etater og
sektorer som ma arbeide sammen for a fa til et helhetlig tilbud. Hjelpeinstansene er
den funksjonshemmedes offentlige statteapparat, og de er delt opp i
farstelinjetjenesten (kommunale og interkommunale tjenester), andrelinjetjenesten
(fylkeskommunale tjenester) og tredjelinjetjenesten (statlige tjenester). (Ekeberg og
Holmberg, 2001)

1.4 Oppbygging av oppgaven
Introduksjon

Etter et kort sammendrag av oppgaven, forord og innholdsfortegnelse, innledes
oppgaven med et introduksjonskapittel. Dette kapittelet gir en innfgring i bakgrunn
for valg av tema og problemstilling, problemstilling med underliggende

forskningsspgrsmal, begrepsutdyping og oppbygging av oppgaven.
Spise- og ernzringsvansker hos barn 0-6 ar

Teorikapittelet tar for seg mulige arsaker til spise- og ernaringsvansker,
maltidssituasjonen, samspill og mestring, hvordan fglelsesmessige/psykososiale
forhold kan pavirke spise- og ernzringsvansker og hvilke hjelpeinstanser som er
tilgjengelige, og hvordan de kan hjelpe ved spise- og ernaringsvansker. Malet er &
bygge et teoretisk fundament for det videre arbeidet, og vise at det gar en rgd trad

gjennom materialet.
Metode

Jeg har gjennomfart et empirisk forskningsprosjekt som har til formal a utvikle
kunnskap om hvordan noe er, der beskrivelse, forklaringer og forstaelse er sentrale
elementer. Det innebzrer a gjennomfare en kvalitativ undersgkelse for a belyse de

utfordringer foreldre og barnet kan sta overfor nar mat blir et problem.
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Dette kapittelet redegjer for mitt forskningsopplegg/design, herunder kvalitativ

metode, bruk av intervju som metode og forskningsetiske vurderinger.
Resultater

Dette kapittelet redegjer for resultater i den kvalitative undersgkelsen, samt en
utdypende beskrivelse, analyse og dregftning av disse resultatene. Jeg drgfter ogsa

mulige implikasjoner pa gjeldende praksis.
Avsluttende kommentar

Her oppsummerer jeg kort med tanke pa oppgavens problemstilling og

forskningsspgrsmal.
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2. Spise- og ernaeringsvansker hos barn 0-6 ar

2.1 Mulige arsaker til spise- og ernaeringsvansker

2.1.1 Kategorisering av gruppen barn med spise- og
erneeringsvansker

Mange opplever gruppen barn med spise- og erngringsvansker som diffus. Man kan
oppleve at denne gruppen barn vokser i antall, og at det stadig dukker opp nye
arsaker til spise- og ernaringsvansker. Grovt sett mener Bakstad og Rosvoldsve

(2005) denne gruppen barn kan deles inn i tre kategorier:

De ekstremt smaspiste barna

De ekstremt smaspiste barna spiser/drikker sa lite at de star i fare for a bli
underernarte. Det vil si at barna spiser og drikker sa lite at det er pa grensen til 4 ga
ned i vekt og stagnere i utvikling. Dette er et fellestrekk hos de ekstremt smaspiste
barna. Graden av funksjonsniva, mestring, motivasjon og vilje til a spise, vil

imidlertid variere fra barn til barn.

Barn som helt eller delvis ma sondes i en periode av livet

Arsakene til at barn ma sondes helt eller delvis i en periode av livet, er ofte knyttet til
de samme problemene som de ekstremt smaspiste barna har. Forskjellen er at denne
kategorien barn spiser sa lite at de ikke opprettholder vekst, utvikling og helse, eller
ikke spiser i det hele tatt og dermed ma sondes. Man forventer likevel at denne
gruppen barn skal blir selvernzrte pa sikt, da de over tid kan bedre sin medisinske

tilstand, bli sterkere eller modnere.
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Barn som helt eller delvis ma sondes gjennom hele livet

Nar det gjelder barn som ma sondes helt eller delvis hele livet, kan ofte arsakene
veere at de har en funksjonshemning som gjer det umulig eller svart vanskelig a spise
mat gjennom munnen. De kan vare multifunksjonshemmede, ha varige lammelser i
svelg og/eller spisergr eller ha ulike syndromer som rammer evnen til & spise og
drikke.

(Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

2.1.2 Normal spiseutvikling 0-2 ar

Den grunnleggende spiseutvikling hos barn varer normalt fra fadsel til to ars alder.
Fgr man kan drafte arsaker til spise- og ernringsvansker, kan det vaere nyttig a se pa
en beskrivelse, gitt av Morris og Klein (2000), av normalutviklingen hos barn uten

spise- og ernaringsvansker.

Nyfadte er klare til & suge etter fadsel. Suging og svelging kan beskrives som en
refleks, og er en evne friske nyfedte har. Nyfedte er motorisk avhengige av ekstern

statte under maltider.

Ved 3-maneders alder har spedbarnets motoriske evner modnet betraktelig, med
bedre kontroll over hode og nakke, og de krever derfor ikke like mye ekstern statte
ved maltider. I denne alderen putter de fingre, knyttenever, tgy og andre ting de far i
hendene, i munnen og suger pa disse. Bevegelsesmgnsteret ved suging er fremdeles a
betrakte som en refleks, men de har begynt pa integrasjonsprosessen som vil utvikle
dem fra mer stereotype automatiske mgnstre til mer varierte og kontrollerte mgnstre.
I denne perioden har de mistet den tidlige fysiologiske refleksen og har enda ikke
erstattet den med full kontroll over bevegelsesreflekser. De kan derfor miste ut litt

veaeske fordi sugemgnsteret ikke er like stramt som ved fadsel.

Ved 6-maneders alder er spedbarn motorisk og kognitivt forberedt til & vaere mer

aktive deltakere i maltidssituasjonen. De kan rulle rundt og strekke etter leker og
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objekter, de begynner a sitte uten statte og nakke og skuldre er mer organiserte og
stabile. Hendene strekker seg etter og tar leker og andre objekter, og farer disse til
munnen for og utforske dem. Verden blir oppdaget gjennom munnen, og barna
begynner a leere om form, konsistens, vekt og smak. I denne alderen spiser og drikker
spedbarn mens de sitter, med litt stgtte fra stol eller den som gir maten. De
gjenkjenner og venter utalmodig pa flaska eller skjea, og kan holde flaska selv. De
orale refleksene som en gang dominerte evnene til a spise/drikke er mer integrerte
etter hvert som nye frivillige evner blir bedre utviklet. Det tidlige sugemgnsteret er
fremdeles dominerende, men er blandet med mer hyppig opp- og ned bevegelse av
tungen, som markerer et gradvis skifte til mer modent sugemgnster. | denne alderen
introduseres vanligvis myke, glatte matvarer (gret, pure) med skje. De laerer & dpne
munnen for skjea, og holde den stabil og apen nar skjea naermer seg. | denne alderen
kan man ogsa introdusere drikkekopp. Dette kan innledningsvis gi spedbarna en

overraskelse, da veeskestremmen er annerledes/raskere enn fra bryst/flaske.

I 9-maneders alder er spedbarna mobile og aktive utforskere av nermiljget. De ruller,
krabber og kryper til leker eller folk. Balansen er bedre, slik at hendene kan brukes
mer til leking og utforsking, enn til & holde balansen. Barna utforsker alt ved a putte
det i munnen, sla pa det, riste det, ta og slippe det igjen. Utvikling av gripeteknikk og
finmotorikk har begynt. Munnen har fremdeles hovedrollen i den sansemessige
utforskningen. Barna tar veeske fra bryst, kopp eller flaske, og spiser glatte og mer
klumpete konsistenser fra skje. Mat for biting og tygging (eks. bred) blir vanligvis
introdusert i denne alderen. Barna er mer deltakende i maltider, og kan holde egen
kopp og putte enkel fingermat inn i munnen selv. De er enna ikke klar over
forskjellen pa spiselig og ikke spiselig, og kan grise mye i denne perioden. 9-

maneders alder er en viktig periode i utviklingen av evner til & spise/drikke.

Barn i 12-maneders alder kan beskrives med aktivitet, uavhengighet og samhandling.
De er veldig mobile, kryper, trekker seg opp og gar langs mgbler, klatrer og tar sine
farste skritt. Finmotorikken er godt utviklet. De strekker seg etter kopper, skjeer og

mat, og prgver a putte i munnen. Med entusiasme og delvis mating selv kan det bli
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mye grising, som i 9-maneders alder. De kan handtere oppskaret mat og kjett som lett
lar seg tygge. De har ikke problemer med klumper, og kan skille mellom dem som
kan svelges, og den som ma tygges farst. Maten gar lett fra midt i munnen til sidene
for tygging, og tilbake til midten igjen for svelging. De kan drikke av bryst, kopp,

flaske eller sugerar.

| 15-maneders alder fortsetter barna a utvikle sine evner til a spise/drikke, og de
videreutvikler sine oralmotoriske evner generelt. Tygging blir bedre ettersom timing
og koordinering modnes. De far stadig mer krevende mat som krever tygging for &

dele av biter. Evnene til a drikke utvikles ogsa, og det blir mindre sgl.

| 18- maneders alder trenger ikke barna lenger den ekstra stgtten og sikkerhet fra en
barnestol. De kan spise selv med fingrene eller skje, og de kan selv drikke av koppen.
De kan tygge med munnen igjen, de kan bite gjennom en hard kjeks. Alt i alt er det

bedre kontroll med mat og drikke i denne alderen.

| 2-ars alder er grunnlaget lagt for et liv med mestring av spise/drikke mgnstre. Selv
om utvikling i bevegelse, evner og sosiale egenskaper vil fortsette over flere ar, er
altsd basisgrunnlaget lagt ved 2-ars alder. | denne alderen varier typen mat/drikke
mer ut i fra barnets personlige smaker og preferanser, enn pa grunn av mangel pa

koordinasjon og evner.

(Morris og Klein, 2000)

2.1.3 Faktorer som kan begrense utviklingen av spiseferdigheten

Vanligvis utvikler spedbarn/smabarn spiseferdigheten uanstrengt fra en fase i
utviklingen til neste fase, som i fremstillingen av den grunnleggende spiseutviklingen
nevnt over. Skulle barnet avvike fra denne grunnleggende spiseutviklingen, og
utvikle spise- og erngringsvansker, mener Morris og Klein (2000) at man kan forsgke
a finne arsakene ut i fra et sett med faktorer som begrenser utviklingen av
spiseferdigheten. Disse faktorene er ikke ngdvendigvis statiske, uforanderlige

tilstander, de kan endres over tid, eventuelt medisineres eller korrigeres Kirurgisk.
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Som fremstillingen av den grunnleggende spiseutviklingen hos barn 0-2 ar viser, er
spisingen en krevende prosess, selv for normalt friske barn. | det etterfglgende vil jeg
soke a klargjare forskijellige arsaker til at enkelte barn avviker fra denne

grunnleggende spiseutviklingen, og utvikler spise- og ernaringsvansker.

Spiseutviklingen kan veere en sarbar prosess, og det er flere arsaksforhold knyttet til
at et barn ikke vil eller kan spise. Barn som har negative erfaringer knyttet til spising
og maltider, eller som er forhindret fra a spise i perioder av sped- og smabarnsalderen
er i risiko for & utvikle spisevansker. Noen barn kan ha behov for tilleggsernaring
gjennom sonde for a sikre narings- og vaeskebehovet. Smerter og ubehag forbundet
med & spise, kan overstyre barnets opplevelse av sult og behov for a spise, og det kan
fare til spisevegring. Noen barn utvikler aversjon mot enkelte matvarer eller grupper
matvarer, og kan snevre inn matvarevalget. | noen tilfeller utsettes barn for tvang, og
maltidene blir sterkt ulystbetonte bade for barnet og foreldrene. Normal trass hos
barnet kan utvikle seg til et betydelig kontrollbehov, som gjer det sveert vanskelig for

foreldrene a sette grenser i maltidet. (Birketvedt og Schigrbeck, 2006)

Erfaring og forskning har vist at spise- og ernaringsvansker forekommer langt oftere
hos kronisk syke og funksjonshemmede, enn hos friske barn. I mange tilfeller, for
eksempel hos barn med nevrologisk skader, psykisk utviklingshemning eller medfagdt
hjertefeil, oppstar spiseproblemer ofte som en direkte falge av funksjonshemningen.
Ikke sjelden oppstar imidlertid spisevansker og vanskeligheter rundt maltidet som et
resultat av usikkerhet, darlig mestring eller vanskelig psykososialt samspill mellom

barnet og dets nermeste omsorgspersoner. (Arng, Janborg og Thommessen, 1987)

Strukturelle faktorer

Disse faktorene kan vere knyttet til misdannelser i munn og ansikt som leppe/gane
spalte (hareskar), gastrointestinale misdannelser som gsofagusatresi (medfedt
misdannelse av spisergr) og analatresi (medfgdt misdannelse av endetarm) eller

misdannelser i hjerte/lunger. Dette er altsa skader/misdannelser pa viktige kroppslige
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strukturer, som kan medfgre at barn avviker fra den grunnleggende spiseutviklingen.
For eksempel kan enkelte varianter av gsofagusatresi umuliggjare spising, da det ikke
er kommunikasjon mellom spiserar og magesekk. Ofte ma slike strukturelle
skader/misdannelser korrigeres kirurgisk. Strukturelle faktorer kan ofte oppdages
allerede ved fadsel, og flere typer strukturelle faktorer kan medfare at den
grunnleggende spiseutviklingen avspores allerede ved dette stadiet. Andre
strukturelle faktorer oppdages farst senere, for eksempel etter perioder med redusert
allmenntilstand eller symptomer pa at fysiologiske faktorer spiller inn. (Morris og
Klein, 2000)

Fysiologiske faktorer

Nar de gvre kanalene og ventilene som skal bringe mat fra munnen til magen ikke
virker som de skal, blir det at mat/drikke kan finne veien over i luftveier og lunger en
risiko ved oral mating, som i ytterste konsekvens kan medfare kvelning. Det at
mat/drikke kan komme over i luftveiene kalles aspirasjon pa fagspraket. Den mest
hyppige fysiologiske faktoren er gastroesophageal refluks, det vil si tilbakestremning
av mageinnhold til spisergret, ofte pa grunn av darlig fungerende lukkemuskel
mellom magesekk og spisergr. Dette kan fare til oppkast og aspirasjon, og dette
mageinnholdet er ogsa en sterk syre som kan skade spisergret over tid. Tilstanden kan
i tillegg til oppkast og aspirasjon, fare til ubehag, kvalme, magesmerter og smerter i
spisergret, og kan gi en uvilje mot spising. Det finnes ogsa fysiologiske faktorer
lenger ned i systemet, som for eksempel forsinket eller for tidlig tamming av
magesekken, og flere typer tarmsykdommer. Den fysiologiske funksjonen av
hjerte/lunge systemet har ogsa en sterk pavirkning pa spising, og de fleste
sykdommer/tilstander knyttet til hjerte/lunge systemet reduserer barnets interesse i a
spise. Dette henger sammen med at hjerte/lunge sykdommer kan fgre til nedsatt
allmenntilstand, mindre krefter og lavere utholdenhet enn hos friske barn. Ofte ma
fysiologiske faktorer medisineres og/eller korrigeres kirurgisk. For eksempel kan man

medisinere med syrengytraliserende medikamenter for & unnga etseskader pa
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spisergret ved refluks. Man kan ogsa kirurgisk korrigere lukkemuskelen fra magesekk

til spisergr for & redusere problemene ved refluks. (Morris og Klein, 2000)

Faktorer ved almenntilstanden

Barn kan ha en redusert allmenntilstand pa grunn av strukturelle og fysiologiske
problemer. Ogsa behandling som settes inn for & redusere eller kompensere for
vanskene, kan gi bivirkninger som pavirker barnets allmenntilstand. Det innebarer at
barnet kan bli slapt, trgtt, uopplagt og ufokusert. En svekket allmenntilstand kan igjen
virke begrensende pa utviklingen av spiseferdigheten og pa interessen av a spise.
Man kan sammenligne med normalt friske barn, nar de er syke. Da kan det ofte vaere
vanskelig a fa i dem mat og drikke, de orker ikke a spise/drikke som normalt sa lenge
allmenntilstanden er redusert pa grunn av sykdom. Kronisk syke barn kan ofte ha
redusert allmenntilstand over lengre tid enn normalt friske barn, og dette kan derfor
veere en begrensende faktor pa utviklingen av spiseferdigheter. (Morris og Klein,
2000)

Erfaringsmessige og miljgmessige faktorer

Alle barn og voksne har en vid serie av erfaringer relatert til mat, spising, drikking og
maltider. De fleste av disse er "her og nd” erfaringer som ikke gir varige inntrykk.
Noen erfaringer gjgr derimot et starre inntrykk og huskes lengre fordi de sterkt har
pavirket falelsene vare, eller har en spesiell betydning for oss. Fysiske og
sansemessige erfaringer er vanlig blant barn med medisinske vansker som har krevd
omfattende medisinsk inngripen. Eksempler er lengre perioder i respirator, ubehag
ved maltider som oppkast/refluks, nesesonde og matallergier som gir assosiasjoner til
at mat gir ubehag. Noen barn som opplever et hagyt niva av falelsesmessig stress,
opplever at dette har en sterk innvirkning pé deres spisemanstre. A ikke like eller &

oppleve ubehag kan eskalere til virkelig frykt for noen barn. Andre barn kan utvikle
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dysfunksjonelle spisemgnstre pa grunn av stressfulle maltidssituasjoner. Dette kan
utvikle seg fra maktkamper mellom omsorgsperson og barn, til i verste fall
tvangsmating. Manglende erfaringer kan ogsa vare en faktor, eksempelvis kan et
barn ga glipp av a suge bryst/fa flaske, den naturlige overgangen til fast fade og
lignende. De fleste barn klarer a plukke opp disse manglende erfaringene, mens andre
ikke gjar det. Noen ganger kan barnets utvikling begrenses av miljget. Dette kan for
eksempel kan relateres til sosiogkonomiske faktorer som gkonomiske og sosiale
levekar eller personlige begrensninger hos foreldre eller omsorgspersoner, som evner
til omsorg, grad av utdanning. Disse kan ha en stor pavirkning pa barnets utvikling av

spiseferdigheter. (Morris og Klein, 2000)

2.2 Maltidssituasjonen, samspill og mestring

2.2.1 Maltidssituasjonen

Det gode maltid er en herlig blanding av god mat, omhu, engasjement, naere
relasjoner, estetikk, sanseopplevelser og uforutsigbare menneskelige falelser og
stemninger. Det er forskjell fra familie til familie pa hva som oppleves som et

vellykket maltid. Noen spiser for a leve og andre lever for a spise. (Juul, 2000)

Det meste av den maten som barn spiser, inntas i en sosial sammenheng med voksne.
I likhet med selve maten som barnet spiser, representerer ogsa maltidet en kilde til
ulike erfaringer, som er med pa a bestemme hvorfor barn spiser som de gjar.
Samveret mellom voksne og barn under maltidet er av sterk falelsesmessig
betydning, pa godt og vondt. Forskning og erfaring har vist at en positiv
maltidssituasjon generelt farer til positive preferanser for den maten som serveres,
mens en negativ maltidssituasjon snarere farer til negative preferanser for det som

serveres. (Thommessen, 1993)
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«Det a skulle fa i barnet sitt nok mat er liksom en selvfglge. Det er
jobben min som mamma a sgrge for at barnet mitt spiser og drikker.
Men hun vil ikke spise, og jeg faler meg helt mislykket som mor.»
(Bakstad og Rosvoldsve, 2005, s. 11)

Barn med forsinket eller avvikende spiseutvikling trenger tilrettelegging for at de skal
kunne oppleve maltider som gode og hyggelige a delta i. Maltider skal veere noe
hyggelig vi har sammen, og de skal veere lystbetonte. Mat og spising handler om
opplevelse, smaker, farger og lukter. Helt fra spedbarnsalderen er maltidet en viktig

arena for kommunikasjon og fellesskap. (Opsal og Birketvedt, 2004)

Som i all omsorg for barn, krever spise- og erngringsvansker en individuell
tilnarming, der trening og tilrettelegging ma vurderes sarskilt for hvert enkelt barn.
Det er viktig a ta hensyn til at de gvelser og miljetiltak som kan hjelpe ett barn, ikke
ngdvendigvis er like hensiktsmessig for et annet. Det som er viktig, er at jo tidligere
man kommer i gang med stimulering og trening, jo lengre kan man na. Erfaring viser
at trening nytter, men det er tidkrevende. Det kan vare en pakjenning for involverte a
matte trene og motivere et barn til noe som for andre barn tilsynelatende gar
automatisk. | fglge Turid Arng m.fl. kan man ikke kreve at foreldrene skal ha
overskudd til & drive med trening hjemme. Dette kan veere vanskelig a forsta, da
barnet kan trenge kontinuitet i treningen, og malet (der det er mulig) ma veere at

barnet skal kunne spise uten sondeernaring. (Arng, Janborg og Thommessen, 1987)

De barna som har vert ernzrt gjennom sonde i lang tid, kan ofte fa problemer med
overgangen til & spise vanlig mat. Dersom det er hensiktsmessig ber en derfor
gjennomfare spisetrening parallelt med sondeernaring slik at barnet vennes til a spise

vanlig fgr sonden tas helt bort. (Thommessen, 1993)

A f& til et hyggelig méltid er oftere lettere sagt enn gjort. Til tross for iherdig innsats
med fargerike kopper og Kkar, er det langt i fra sikkert at barnet finner det for godt a
spise. De fleste har falt pd den enorme frustrasjonen det er nar maten en har gjort i

stand med stor flid, gar rett i gulvet.
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«Jeg la alt til rette - tente lys pa bordet og dekket pa med fargerike
kopper og fat. Jeg lokket med pannekake og sjokoladepudding, is og
ostepops, men han ville ikke smake pa noe. Pannekakene var gay a
plukke i biter og kaste pa gulvet, og ostepoppen kunne lillesgster heller
fa.» (Bakstad og Rosvoldsve, 2005, s. 65)

Et hyggelig maltid for et barn behgver ikke & vere det samme som et hyggelig maltid
for en voksen. Rammene rundt maltidet bar veere sa interessante som mulige for
barnet, selv om maten i seg selv ikke er interessant. Felles maltider er en arena for
mye leering og utvikling. Noen ganger vil erngring gjennom sonde vere ngdvendig
for & gi barnet mulighet til & spise s& mye det kan klare uten bekymring, press og
tvang og samtidig sikre nok ernaring og veaske. Det er viktig a inkludere barn i
fellesmaltider selv om hovedernzring gis gjennom sonde. (Birketvedt og Schigrbeck,
2006)

Tvangsforing hgres brutalt ut, og det er det. Dessverre forekommer det i alt for stor
grad, bade pa sykehus og hjemme. Tvangsforing handler om at man presser maten i
barnet, uten at barnet vil det. Nar et barn gradvis slutter  suge og ikke viser noe
interesse for mat, er det naturlig at man ikke slutter a preve a fa det i mat. Barnet ma
jo spise. Nar det ikke gar an og "lure og lirke" er det lett a forsgke a presse. Det a
leere et barn & spise ved & tvinge i barnet mat, vil sjelden fare frem. Sjansen for at
barnet vil vegre seg i enda sterre grad kan veere stor. Nar et barn har etablert en
vegring mot a spise og drikke, kan det ta det lang tid fer barnet viser vilje til 4 spise

igjen. (Arng, Janborg og Thommessen, 1987)

| forbindelse med maltidssituasjonen kan det vere lurt & gjare en
kostholdsregistrering daglig, da en enklere vil kunne se de sma, men viktige
framskritt barnet gjer i spiseutviklingen. A ha et barn med spise- og ernaringsvansker
kan ofte vaere en situasjon som strekker seg over en arrekke, og forandringen kan ofte
skje sakte. Det trenger ikke vaere grunn til bekymring om barnet vokser og er tilfreds,
og har et kosthold som inneholder de neringsstoffer som trengs. (Bakstad og
Rosvoldsve, 2005)
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Jesper Juul mener at foreldre ikke ma gjere farskolebarnets spise- og
ernaringsvansker til et hovedprosjekt. Overfokusering er like gdeleggende som a
nedprioritere mat og maltider. Jo mindre mas desto bedre, mener han. Maltidene
avspeiler i bunn og grunn familiens gvrige liv. Man far ikke ro og hygge rundt
kjgkkenbordet, hvis familielivet ellers er konfliktfylt og vanskelig. (Engdahl, 2004)

2.2.2 Samspill

Foreldre har erfaring fra egen barndom og oppvekst som kan mobiliseres i deres
omgang med barn de har ansvaret for. Noen foreldre har store vansker med a oppfatte
og fortolke barnets signaler slik at de klarer & forholde seg adekvat til sitt barn. Dette
skjer oftest hos barn som har et annet utseende, spesielle funksjons- eller

utviklingsforstyrrelser, temperament 0.s.v. (Rye, 2002)

Nyere forskning har vist at det sosiale og familizere miljg pavirker barnets vekst og
utvikling. Et godt psykososialt miljg er en av forutsetningene for optimal vekst, mens
sosial og psykososial mistilpasning og mistrivsel kan fare til redusert vekst, men ogsa
til overspising og overvekt. De bakenforliggende arsakene til psykososialt ugunstige
vekstbetingelser er som regel multifaktorelle, det er sjelden bare ett enkelt problem
som ligger til grunn. Problemkomplekser bestaende av flere faktorer innenfor
omrader som omsorgssvikt, darlig gkonomi, rusproblemer, mishandling, vold, lav
sosial tilhgrighet og arbeidslgshet gar ofte igjen. Barn reagerer forskjellig pa voksnes
handlemater og reaksjonsmgnstre. Noen barn reagerer pa voksnes usikkerhet og
engstelse med a bli forsiktige, klengete og sutrete. Andre reagerer med sinne,
aggresjon, raseri, uro og brak. Uansett reaksjonsmater ser det imidlertid ut til & veere
et generelt magnster at «jo mer du maser, desto vanskeligere blir barnet».
(Thommessen, 1993)

Samspill kjennetegnes ved at aktivitetene til partene som deltar, er synkronisert i
forhold til hverandre. VVoksne pavirker selvsagt samspillet pa mange mater. Det har
veert vanlig a anta at samspillet tidlig i det farste levearet spiller en vesentlig rolle for

barnets senere utvikling. Tanken om at omsorgsgiver og barn i de farste
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levemanedene larer a fungere som dyadiske system, og deres samspillserfaringer i
forbindelse med mating, lek og introduksjon av dette kan ha betydning pa lengre sikt.
(Smith og Ulvund, 1991)

«Barnets eget initiativ og reaksjon kan sies a utlgse og forsterke den
sensitive og fleksible tilpasningen som gode omsorgsgivere viser, men i
motsatt fall kan manglende reaksjoner fra barn ogsa vaere medvirkende
I utviklingen av utilfredsstillende omsorg.» (Rye, 2002, s. 46)

Nar man som foreldre kjenner at bekymringer og stress rundt mat og maltid preger
det meste av tilveerelsen, bgr man sgke hjelp. Stress smitter, og barnet vil
sannsynligvis merke at foreldrene opplever situasjonen vanskelig og slitsom. Det vil
heller ikke ngdvendigvis virke positivt inn pa barnets vilje eller evner til & spise.
(Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Nar maltidene utvikler seg til strev og slit, mister bade foreldrene og barn en viktig

arena for positivt samspill. (Opsal og Birketvedt, 2004)

2.2.3 Mestring

Vi er fgdt med lysten og viljen til & mestre. A klare noe gir selvtillit. Det & mestre er
en viktig drivkraft helt fra spedbarnstiden. Barnets mulighet for & tale motstand
spiller en betydelig rolle. Individets mestringsevne varierer med graden av, arten av,
og tidspunktet for belastningen. Beskyttelsesfaktorer er med pa a ruste barnet til a
mgte en vanskelig situasjon. Barnet og foreldrene star foran spiseutfordringen, som
jeg velger a kalle det. Det som gir grobunn for motstandskraft er trygge stabile
emosjonelle tilknytninger og erfaringen av & kunne noe. (Heimdal og Robertson,
2005)

Aaron Antonovsky var israelsk professor i medisinsk sosiologi ved Ben Gurion-
universitetet i Beer Sheba, men hadde ogsa bred kontaktflate med kolleger ved
Berkley-universitetet i California. Antonovsky introduserte begrepet salutogenese i
1978. Begrepet salutogenese og mestringsprosess ligger tett opp til hverandre, men

ordet salutogenese markerer pa en kraftigere mate at vi star overfor en annen mate a
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tenke pa. Salutogenese er dannet av de greske ordene salus, som betyr helse eller
sunnhet, og genesis, som betyr opprinnelse eller tilblivelse. Salutogenesebegrepet er
knyttet til en helhetlig teori. Den teoretiske modellen til Antonovsky tar for det farste
et salutogent perspektiv med vekt pa de faktorene som demper, letter eller fjerner
stressorene. For det andre forutsetter den at alle individer har generaliserte
motstandsressurser. Disse tas i bruk for a overvinne hverdagslivets spenninger og
fremmer en opplevelse av indre sammenheng. For det tredje pretenderer modellen a
veere universell og tverrkulturell og refererer ikke en spesifikk form for
mestringsstrategi. | sin modell tar Antonovsky avstand fra en inndeling mellom syk
og frisk, og gnsker i stedet a se helse som et kontinuum mellom alvorlig syk og
fullstendig frisk. Det salutogene perspektivet styrer interessen mot de faktorer som
bringer en sa naer den friske polen som mulig. Antonovsky tenker seg videre at alle
utvikler ulike grader av generelle motstandsressurser i kampen for tilveerelsen.
(Gjeerum, Grgholt og Sommerschild (red.), 1998)

For barn med spise- og ernaringsvansker blir det a tenke pa de helsebringende
faktorene i situasjonen et viktig perspektiv. (Antonovsky, 1991) Dette gjar at man
ikke tenker pa situasjonen som fastlast, og at man tror at man kan gjgre noe med den.

Antonovsky skisserer tre elementer:
1. Forsta situasjonen
2. Hatro pa a finne lgsninger
3. Finne en mening i a forsgke a finne lasninger

A mgte og mestre motgang er beslektet med det & kunne noe. (Heimdal og Robertson,
2005) Som i annen utvikling bidrar positive mestringsopplevelser til at barnet vil
gjenta handlingen. Nar maltidene utvikler seg til strev og slit, mister bade barn og

foreldrene en viktig arena for positivt samspill. (Opsal og Birketvedt, 2004)

Manglende mestringsopplevelser kan bidra til negativ utvikling (at viktige

mestringsfunksjoner kan utvikle seg darlig), noe som kan gjgre barna mer sarbare for
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stress. For eksempel kan umodenhet hos nyfgdte medfare store vansker med mating,
sgvn og annet samspill. Dette kan i noen tilfeller skape felelser av stor usikkerhet og
utilstrekkelighet hos foreldrene. Dette kan igjen bidra til at samspillet starter i et
negativt spor med utrygg tilknytning og gjensidige negative forventninger mellom
barn og foreldre. Barns alder, nar uheldige erfaringer setter inn, og varigheten av
erfaringene er viktige faktorer nar det gjelder hvor langvarig virkningen blir.
(MacDonald, 1985)

2.3 Hvordan fglelsesmessige/psykososiale forhold kan
pavirke spise- og ernaeringsvansker

2.3.1 Krise, sorg og traumer

| 1981 ble det i Uppsala, ved Akademiska Sjukhuset barnemedisinske klinikk,
innledet en undersgkelse av tidlige spiseproblemer, seerlig spisevegring.
Undersgkelsen ble omtalt som den sakalte "Uppsala-studien”. Formalet med
undersgkelsen var a kartlegge tidlig oppstatte spiseproblemer med hensyn til
arsaksmekanismer, klinisk forlgp og mulige konsekvenser. | Uppsala-studiet (Dahl,
1986) ble foreldrene intervjuet om hvordan de opplevde barnets spiseproblemer. Det
viste seg at det var en stor pakjenning for foreldrene a fa et barn med spise- og
ernaringsproblemer. Uansett arsak til spise- og ernaringsvanskene var en rekke
konsekvenser vanlige. Flere at foreldrene i studiet opplevde det a fa et barn med
spise- og ernaringsvansker som en krise, om omtalte det som noe av det verste de
hadde vert ute for. Mange fglte oppgitthet og hadde opplevelse av at ingen kunne
hjelpe dem. Intervjuene med foreldrene avdekket altsa at de fleste av dem opplevde

barnets maltider som usedvanlig problematiske.

Cullberg definerer krisebegrepet slik:
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«Vi kan si at vi er i en krisetilstand nar vi er kommet inn i en
livssituasjon hvor vare tidligere erfaringer og innleaerte reaksjoner ikke
er tilstrekkelig til & forsta og beherske den aktuelle situasjonen.»
(Cullberg, 1999, s. 45)

Det er altsa uventende livssituasjoner som utlgser en traumatisk krise. Derfor kan en
krise komme "som julekveld pa kjerringa", og personens handlingsevne kan bli sterkt
nedsatt. Cullberg sier at tap av mennesker som star en nar, sykdom eller plutselig
invaliditet kan fare til en traumatisk krisetilstand. En person som er i krise kan fale

ensomhet, kaos, sorg, depresjon og angst 0.s.v. (Cullberg, 1994)

| lgpet av livet kan alle mennesker oppleve at det skjer vonde ting. Det kan vaere
sykdom eller plutselig ded, psykiske lidelser, rusproblemer, konflikter og skilsmisse.
Situasjoner som skaper fortvilelse, sinne, angst, skyld, skam og isolasjon. Vi leser og
hagrer om at ulykker rammer, men det gjelder alltid noen andre, ikke oss. Til daglig
lever kanskje mennesker med en illusjon om at vi er usarbare. Nar vi sa havner i en
eller annen krisesituasjon, vil vi kunne reagere ulikt. Mennesker vil sgrge pa sin
individuelle mate fordi vi er forskjellige. Vi vil ogsa handtere og preges ulikt av
kriser, men det & oppleve stor sorg vil mest sannsynlig sette varige spor. Noen pragver
a klare seg selv, mens andre trenger noen a snakke med og fa hjelp hos. (Paulsen og
Paulsen, 2004)

Det a fa et barn med spise- og ernaringsvansker, kan gi pargrende lik sorg som det &
fa et handikappet barn. Sorg og kriser er ord som betegner de falelsesmessige
prosesser som oppstar hos mennesker som mgter og skal handtere traumatiske
begivenheter. Et traume betyr pa gresk sar. Pa norsk bruker vi ordet nar det er sar pa
sjelen. Dette kan som allerede nevnt, knyttes til for eksempel dgdsfall, skilsmisser,
livstruende sykdom, fedsel av et handikappet barn. (Brerup, Hauge og Thomsen,
1993)

Traume brukes som betegnelse pad menneskelige reaksjoner som falger etter saerlig
stressende og belastende situasjoner eller opplevelser, sakalte posttraumatisk
belastningsreaksjoner. Det handler om tilstander som oppstar som forsinket eller

langvarig reaksjon pa en belastende hendelse eller situasjon, enten av kort eller lang
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varighet. Det er nar situasjonen setter seg fast og blir et mgnster av symptomer at

man kaller det posttraumatisk belastningsreaksjoner. (Paulsen og Paulsen, 2004)

2.3.2 Reaksjoner pakrise, sorg og traumer

Psykolog Laila Lgvas Roth skriver om normale reaksjoner som man kan oppleve i
familier der et eller flere barn har spise- og erngringsvansker. For mange vil det
oppleves som en belastning & leve med et barn som har slike vansker. Hvordan man
opplever denne belastningen vil variere. Det vil i stor grad vere avhengig av barnets
grad av spisevansker, familiens ressurser bade fysisk og psyKkisk, sosialt og
gkonomisk, hjelp fra det offentlige hjelpeapparatet, samt andre medisinske og
psykiske tilstander som barnet matte ha. Det a fa et barn som har spise- og
ernaringsvansker setter mange foreldre pé store personlige praver. A ha et barn som
ikke utvikler seg pa en normal mate, oppleves av de fleste foreldre som en stor sorg.
Noe ble ikke slik man forventet seg. | startfasen ma foreldrene se barnet sitt
gjennomga til tider traumatiske opplevelser, som a fa nedlagt nesesonde, eventuelle
operasjoner, blodpragver etc. Alle foreldre har som instinkt a beskytte barna mot
vonde opplevelser. Noen barn blir utsatt for smerte og ubehag fordi det er
livsngdvendig, og hvordan man handterer disse opplevelsene vil variere i stor grad.
(Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Noen av de vanligste reaksjonene i slike situasjoner er aggressivitet mot omgivelsene,
depresjon og angst. Hos noen ser man en reaksjon der man skammer seg over barnet,
noen kan bli sinte pa barnet sitt. Andre benekter at barnet eller de selv har behov for
hjelp, noen utvikler fysiske symptomer som tretthet, lav/hgy appetitt, sgvnlgshet,
diffuse smerter 0.s.v. Noen isolerer seg ogsa sosialt, og flere parforhold kan settes pa
en hard prgve. Det kan oppsta problemer i parforhold p.g.a. manglende
kommunikasjon, ulike reaksjonsmgnster, ulike arbeidsfordelinger rundt barnet,
utslitthet og bekymringer for barnet sitt. Det er viktig at partene snakker ut om sin
sorg, og hvilke behov de har i hverdagen. Det er ikke lett & skulle ta vare pa

hverandre og parforholdet, nar man befinner seg i en livssituasjon med et barn som
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krever ekstra mye stell og oppfalging. Pa grunn av situasjonen blir man ofte isolert,
og mulighetene til & vaere ute i arbeid kan bli begrenset, og for noen falle bort.
(Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Det er viktig a erkjenne og forsta sine reaksjoner, for a kunne handtere en slitsom
hverdag, og ofte vil det veere til god nytte & sgke profesjonell hjelp. Profesjonelle kan
muligens veere med pa a endre negative tankemegnster, hjelpe til a legitimere
omsorgspersonenes personlige behov. Medisiner kan vare aktuelt i kortere perioder
for & bedre stemningsleie. Noen foreldre til barn med spise- og ernaringsproblemer
kan oppleve det som hjelp a treffe andre familier i tilsvarende situasjon, for ikke a

fole seg sa alene.

2.4 Hvilke hjelpeinstanser som er tilgjengelige, og hvordan
de kan hjelpe ved spise- og ernaeringsvansker

2.4.1 Systemperspektivet vs. individperspektiv

Systemperspektivet har den senere tid har statt sentralt i den spesialpedagogiske
debatten og retorikken, og spenningsforholdet mellom individ og systemperspektivet

har veert i fokus.

«Vi lever i et samfunn med tunge kristne tradisjoner hvor individet star
i sentrum, kommer vi ikke unna at mennesker befinner seg i en rekke
systemer, og disse pavirker individene pa godt og vondt. Systemrettet
arbeid uten forankring i brukeren eller brukerne, og uten bevissthet i
forhold til konkret malsetting, blir ofte en rituell gvelse. En trenger det
tosidige perspektivet, altsa systemet og brukeren (e,) men da med
individet i sentrum.» (Skogen, 2002, s. 54)

Som Skogen her nevner, kan man altsa hevde at i ethvert forhold mellom
hjelpeinstanser og brukere, er det viktig at det er brukerne og deres konkrete
malsetninger som star i sentrum for det arbeidet hjelpeinstansene skal utfgre. Det bar

veere et interaktivt samarbeid mellom familien og hjelpeinstansen, der hjelpeinstansen
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viser en genuin interesse og engasjement for familiens fremstilling av barnets spise-

0g erngringsvansker.

Det finnes familier som ikke mgtes med forstaelse og som far bade praktiske,
gkonomiske og psykiske belastninger i mgtet med et hjelpeapparat som kanskje for
lett tror det handler om samspillet i familien primert. Eksempelet som felger kan vise
hvordan en familie fgler at hjelpeinstansene ikke fungerer, fordi man, som Skogen
nevner over, ikke tar det ngdvendige hensyn til at det systemrettede arbeidet ma ha

brukerne og deres malsetninger i sentrum:

Et eksempel pa negative erfaringer er fra VG, om lille Linus pa 5 ar. Han klarer ikke
a spise pa vanlig vis. Han er som barn flest, fyker rundt og leker. Men nar han skal
spise, far han mat gjennom en knapp pa magen, fire ganger daglig. Linus lider av en
tarmsykdom som gjer at han ikke kan spise vanlig mat. Foreldrene til Linus hadde
flere ars kamp mot det norske helsevesenet. Tarmsykdommen Linus har er svart
sjelden, det er liten kompetanse pa dette i Norge. De bestemte seg da a dra til
Philadelphia i USA, der han ble grundig sjekket av amerikanske leger. Utgiftene til
turen matte foreldrene betale selv. De foresatte bruker vanligvis mellom en til to
timer pr maltid. De mener de bruker om lag ni timer i dggnet pa a pleie gutten sin. De
er sveert skuffet over helsevesenets arroganse og mistenkeliggjering. Da legene ikke
klarte a finne ut hva Linus led av, mente de at det kunne veere noe psykisk. Sgkelyset
ble rettet mot familieforholdene. De foresatte mener at samfunnet driver en
utmattelsesprosess for alle med kronisk syke barn. I USA fant de ut av Linus
sannsynligvis led av en kombinasjon av mage-, tarm-, immunsvikt sykdom.
(Tjersland, 2005)

Nevnte eksempel kan belyse foreldres opplevelse av mgtet med systemet, der
foreldrene opplever en flytting av ansvaret for barnets vansker fra systemet til
familien. Der hjelpeapparatet er opptatt av skyldplassering og diagnostisering, kan
lett mestringsfokus bli borte. Foreldrene bruker tid og energi pa a kjempe mot

systemet, pa bekostning av tid og energi til & mestre situasjonen til barnets beste. Som
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Skogen nevner, trenger en det tosidige perspektivet pa system og bruker, men da med

brukeren i sentrum. I nevnte eksempel vil jeg hevde dette ikke er ivaretatt.

2.4.2 Offentlige hjelpeinstanser: fgrste, andre og
tredjelinjetjenesten

Graden av hjelp som man far fra det offentlige, og den oppfelgingen helsevesenet gir,
vil i mange tilfeller avgjere hvordan hverdagen arter seg for barn med spise- og

ernzringsvansker. ( Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Barn som har spise- og ernaringsvansker, har ofte behov for tjenester og ytelser fra
ulike sektorer, og nivaer som er lovhjemlet forskjellige steder. Hjelpeapparatet er
brukernes offentlige nettverk, som kan tilfare kompetanse innenfor ulike
bistandsomrader. Det er organisert i tre hovednivaer: fgrste, andre og

tredjelinjetjenesten.

Farstelinjetjenesten bestar av kommunale og interkommunale tjenester som dekker
det ansvaret kommunen har for alle sine innbyggere, for eksempel grunnskole, PPT,

helsetjenester/skolehelsetjeneste, sosial- og barnevernstjeneste.

Andrelinjetjenesten er betegnelsen pa tjenester for hele fylket. Det gjelder for
eksempel habiliteringstjenesten, barne- og ungdomspsykiatriske tjenester,

barneverninstitusjoner, spesialiserte helsetjenester, sykehus og hjelpemiddelsentralen.

Tredjelinjetjenesten er statlig og oftest landsdekkende. Den omfatter instanser, som
eksempelvis de statlige kompetansesentrene, med spesialisert ansvar for utdanning,

veiledning, radgivning, forskning og annet. (Ekeberg og Holmberg, 2001)

Alle kommuner har tjenester som kan gi rad og veiledning ved spise- og
ernaringsvansker hos barn. De fleste barn og foreldre har kontakt med
helsestasjonen. Helsestasjonen kan ofte gi barn og foreldre hjelp. Ved behov, om
vanskene er omfattende og spesielle, kan de samarbeide med andre instanser, for
vurdering og oppfalging av barn med spise- og erngringsvansker. Pedagogisk

Psykologisk Tjeneste og Barne- og Ungdomspsykiatrien (BUP) kan ogsa gi rad og
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oppfelging for barn med behov for utviklingsfremmende tiltak. Fastlegen kan gi rad,

og ved behov henvise til spesialisttjenesten.

Dersom barnet fglges ved en barneavdeling pa sykehus, kan det vare ngdvendig a
komme i kontakt med stgtteapparatet gjennom sykehuset. Barn med sammensatte
hjelpebehov tilhgrer fylkets habiliteringssenter. Flere av habiliteringssentrene har
egne tverrfaglige spise- og ernaringsteam. | disse teamene jobber det faggrupper pa
tvers av hverandre. Legene er ansvarlige for diagnostikk, samt medisinsk utredning
og oppfalging. Sykepleiere er ofte ansvarlige for oppleering og oppfalging i forhold
til det praktiske rundt sonde og sondeutstyr. Klinisk ernaringsfysiolog vurderer
barnets ernaringsstatus og kosthold. Logoped kartlegger barnets munnmuskulatur og
suge-, tygge-, svelge- og hosterefleks. Spesialpedagog kartlegger barnets
spisefunksjonsiva, og kan gi rad og veiledning i forhold til tilretteleggingen for
barnets egen mestring, og samhandling i maltidet. Psykolog vurderer barnets
generelle utvikling med spesiell fokus pa eventuelle avvik i spiseutviklingen, og kan
gi foresatte rad i forhold til samspill og hjelpe familier til mestring av de utfordringer
som falger av & ha et barn med spisevansker. Ergoterapeut/fysioterapeut vurderer
motorikk, inkludert barnets sittestilling i maltider, og gir rad om hjelpemidler og
praktisk tilrettelegging ved maltider. Sosionom har kunnskap om hjelpeapparatet og
aktuelle lover og rettigheter, og vurderer familiens behov for stgtteordninger og
muligheter for informasjon og oppfalging. (Birketvedt og Schigrbeck, 2006) At alle
habiliteringstjenestene landet rundt har tilgang til alle ressurser nevnt over, kan jeg
verken bekrefte eller avkrefte, men jeg finner det sannsynlig at det her finnes
regionale forskjeller. Ut i fra Birketvedt og Schigrbech kan dette derimot se ut som

en ideell sammensetning av et spise- og ernaringsteam ved en habiliteringstjeneste.

2.4.3 Barnenevrologisk seksjon ved Rikshospitalet, spiseteamet
ved Berg Gard

Berg Gard er et landsdekkende kompetansesenter som ligger under Rikshospitalets
barnenevrologiske seksjon. Spise- og ernaringsteamet ved Berg Gard tar i mot barn

og foreldre fra hele landet til opphold med tverrfaglig utredning og behandling. Berg
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Gard har kompetansefunksjon innenfor spise- og ernaringsvansker, og dette omfatter
ogsa forskning og fagutvikling. De samarbeider med de kliniske miljgene, bade ved
Rikshospitalet og andre sykehus. Hovedmalgruppen som kommer til spise- og
ernaringsteamet ved Berg Gard, er barn med komplekse spise- og ernaringsvansker
relatert til nevrologiske sykdommer og dysfunksjoner, og barn med medisinske

tilstander som gir tilsvarende symptomer. Dette kan eksempelvis vare barn med:

Komplekse forhold i nyfgdtperioden og spedbarnsalder for eksempel
prematuritet, medfedt hjertefeil, veert mye i respirator, hatt langvarig behov for

nesesonde.

e Nevrologiske sykdommer og dysfunksjoner, som kan gi munnmotoriske

vansker.

e Spisevegring i tidlig barndom, etter for eksempel hyppige oppkast, ubehag og

smerter knyttet til munnen.
e Selektivt spisemgnster.

De fleste barna som kommer til Berg Gard har utviklet komplekse og langvarige
problemer far de blir henvist. Det er et mal & komme tidlig inn i behandling, eller &
forbygge spise- og erneringsvansker. De fleste av barna som henvises er under 5 ar.
Berg Gard arbeider ikke med anoreksi/bulimi, da disse diagnosegruppene ligger
utenfor teamets ansvarsomrade. Spise- og ernaringsteamet er tverrfaglig sammensatt
og bestar av klinisk ernaringsfysiolog, lege, logoped, spesialpedagog, psykolog,
sykepleier, sosionom, og ved behov fysioterapeut og ergoterapeut. Spise- og
ernaringsteamet kan ta i mot barnet og familien til dggnopphold, og erfaring viser at
dette ofte er ngdvendig ved komplekse spise- og ernaringsvansker. Dagnopphold gir
gode muligheter til en bred utredning og til & falge degnvariasjon, samspill og
spiseatferd ved alle maltider. Under barnets opphold ved Berg Gard vurderes barnets
ernaring, og barn og foreldre falges i maltidene. Barnets helsemessige tilstand og
fungering utenom maltidene observeres ogsa. Familiens totale situasjon og behov,

bl.a. i forhold til avlastning, vurderes under oppholdet. Med bakgrunn i kartlegging



36

og utredning gis det rad og forslag til tiltak, som utprgves under oppholdet ved Berg
Gard. Settes det i gang endringer, kan barnet og familien falges opp med et nytt
opphold senere. Det legges vekt pa et naert samarbeid med henvisende instans/fylkets
habiliteringstjeneste og lokalt hjelpeapparat, som helsesgster, skole, barnehage og
PPT. Henvisningen til Berg Gard gar gjennom spesialisthelsetjenesten i barnets
hjemfylke, og da vanligvis habiliteringstjenesten. To til tre barn kan tas inn samtidig,
og det er ca. tre maneder ventetid ved innsgkning av nye barn. Barn med akutte og
alvorlige problemer blir prioritert tidligere. En henvisning til poliklinisk vurdering er
mulig, og denne kan eventuelt danne grunnlaget for et senere opphold. (Bakstad og
Rosvoldsve, 2005)
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3. Metode

3.1 Forskningsopplegg/design

Empirisk forskning omfatter et stort spekter av framgangsmater, prinsipp og
teknikker. Dette er en forskningstradisjon som rommer forstaelsesmater og metoder
som de siste par hundre ar har gjort vitenskapen til en avgjgrende drivkraft for
endring i samfunnet vart. Empirisk forskning blir ofte ssmmenfattet med
positivismen. En grunnleggende forskningstilneerming, med rot i denne tradisjonen,
omfatter innsamling og analyse av empirisk data under kontrollerte objektive vilkar.
Her ngyer en seg ikke bare med a tolke tekster og reflektere over tilgjengelig
materiale. Forskeren gar ut og observerer og samler opplysinger om det tema og
fenomen som skal studeres. Ved systematisk innsamling og analyse av empiriske data
kan en oppdage og kartlegge relevante sammenhenger som i neste omgang kan gi

grunnlag for gnskelige praktiske endringer. (Befring, 2002)

3.1.1 Kvalitativ metode

«Det kvalitative forskningsintervju forsgker a forsta verden fra
intervjupersonenes side, a fa frem betydningen av folks erfaringer, og &
avdekke deres opplevelse av verden, forut for vitenskapelige
forklaringer.»(Kvale, 2001, s. 17)

Intervju benyttes for & skaffe fyldig og beskrivende informasjon om hvordan andre
personer kan oppleve forskjellige sider ved sin livssituasjon. Rent praktisk kan et
intervju beskrives som en utveksling av synspunkter mellom to personer som
samtaler om et felles emne. For a fa innsikt i informantenes egne erfaringer, falelser
og tanker rundt emnet, er kvalitativt intervju godt egnet som metode for
datainnsamling. Det finnes flere mater a benytte intervju som metode pa. Intervju kan
bade benyttes som hovedmetode og som bimetode for a samle inn kunnskap. Ved a
benytte intervju som hovedmetode, hentes all data inn ved & intervjue informantene.

@nsker man & komplettere data innsamlet ved annen metode, kan altsa intervju
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benyttes som en bimetode. Intervju kan vare strukturert pa forskjellige mater, fra det
helt strukturerte med faste spgrsmals- og svarkategorier, til mer uformelle intervjuer.
Valgt malgruppe og tema ma sees i forhold til den form for intervju som velges for &
samle inn data. (Dalen, 2004)

«Et overordnet mal for kvalitativ forskning er & utvikle forstaelsen av
fenomener knyttet til personer og situasjoner i deres sosiale
virkelighet.» (Dalen, 2004, s. 16)

Innenfor en kvalitativ forskningstilnarming er begrepet «livsverden» godt egnet da
det fokuserer pa hvordan personen opplever og forholder seg til de forhold personen
lever under. Begrepet livsverden inneholder altsa mer enn bare en beskrivelse av de
forhold personen lever under. Eksempelvis kan en familie med funksjonshemmet
barn bli tildelt avlastningstiltak for barnet. En ren beskrivelse av dette
avlastningstiltaket trenger ikke & vaere det samme som familiens opplevelse av
samme avlastningstiltak, og i kvalitativ tilneerming er nettopp det a fa innsikt i
familiens opplevelser av tiltaket, det sentrale. For & fa denne innsikten ma man fa
dem til & fortelle om sine opplevelser og erfaringer. Dette forutsetter at forskeren har
kjennskap til hvilke omrader det er viktig a fokusere pa under intervjuet. Denne
kjennskapen kan tilegnes ved a lese litteratur om emnet, samt dra nytte av eventuell
egen personlig erfaring om emnet. Innen spesialpedagogikken mgter man ofte
forskere og studenter med en personlig tilknytning til det emnet de gnsker a studere.
En slik personlig tilknytning til emnet kan i mange tilfeller gi en spesiell innsikt i
emnet som undersgkes, men det kan ogsa innebare en for sterk personlig involvering.
En for sterk falelsesmessig nerhet til informantene kan pavirke forskerens
opplevelser og tolkninger, samtidig som egne erfaringer kan gi unike muligheter til &

fa adgang til ellers vanskelig tilgjengelige data. (Dalen, 2004)

En forskers forstaelse er bestemt av forskerens farforstaelse, som omfatter meninger
og oppfatninger forskeren har i forhold til emnet som studeres. | arbeidet med
informantene og det innsamlede materialet vil forskeren stille med en slik
farforstaelse, og det viktige blir da & trekke inn denne farforstaelsen slik at den apner

for starst mulig forstaelse for informantenes opplevelser og uttalelser. At forskeren
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bare lytter til informantene er ikke det samme som at forskeren passivt mottar
informasjonen. A lytte og & motta er skapende prosesser. Data innsamlet ved intervju
ma fortolkes av forskeren. | farste rekke bygger fortolkningen pa informantenes
direkte uttalelser, men fortolkningen videreutvikles i en dialog mellom forskeren og
det empiriske datamaterialet. Her vil da bade forskerens egen fgrforstaelse og aktuell

teori om emnet pavirke fortolkningen. (Dalen, 2004)

Felles for de ulike tilneerminger kvalitativ forskning benytter i analysen av det
empiriske materialet, er at de har en fortolkende tilnaerming til datagrunnlaget. Dette
baserer seg pa at personer skaper sin sosiale virkelighet og gir mening til egne
erfaringer. Virkeligheten blir ikke entydig, men mangfoldig, og dermed avhengig av
den som ser, nemlig aktgren. (Dalen, 2004) Jeg vil i det etterfglgende gjere kort rede
for noen ulike analytiske tilnerminger til et kvalitativt datamateriale:

Hermeneutikken, sett opp mot Positivismen, og Grounded Theory.

Hermeneutikk handler om laeren om tolkning. Hermeneutikken er et
vitenskapsteoretisk fundament for den kvalitative forskningens sterke vekt pa
forstaelse og fortolkning. (Dalen, 2004) For hermeneutikken er det et vesentlig
premiss at sansing og fakta ikke gir absolutte og objektive utrykk for fenomen.
Positivismen er derfor et utilstrekkelig kunnskapsgrunnlag. Ikke alle forskningsfelt er
tilgjengelige for observasjon og empirisk analyse. Positivismen vil i utgangspunktet
ha tiltro til en absolutt og objektiv kunnskap, mens hermeneutikken i stgrre grad
legger vekt pa det relative og subjektive. (Befring, 2002) Et positivistisk syn er
forankret 1 naturvitenskapens tradisjon. | fglge positivismen har vi i prinsippet to
kilder til kunnskap, den ene er det vi kan observere, den andre er det vi kan regne ut
med vare logiske sanser. (Dalland, 2000) I hermeneutikken er det sentrale a fortolke
et utsagn ved a fokusere pa et dypere meningsforhold enn det som umiddelbart
oppfattes. Budskapet ma settes inn i en helhet eller sammenheng for & fa tak i en
dypereliggende mening. Forstaelsesprosessen karakteriseres ved at den enkelte delen
forstas ut i fra helheten, samtidig som en forsgker 4 tilpasse helheten til delen.

Vekselvirkningen mellom del og helhet for & oppna en dypere forstaelse, kalles den
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hermeneutiske sirkel. Hermeneutisk tolkning har ikke et eksakt start- eller sluttpunkt,
den videreutvikles i et stadig samspill mellom helhet og del, forsker og tekst, og
forskerens farforstaelse, og dette beskrives som den hermeneutiske spiral. (Dalen,
2004)

«Metodene og synsmatene som har gjort seg gjeldende pa dette
omradet, har og i en stor grad vunnet innpass blant annet innen
pedagogikk og sosialvitenskap. Hermeneutikken har sin utspring i
humanistisk forskning. Erfaring tilsier at det pa de fleste
forskningsomrader er formalstjenlig & se pa positivisme og
hermeneutikk som komplementare tilnaermingsmater.» (Befring, 2002)

Grounded Theory ble utviklet av Barney Glaser og Anselm Strauss, som en reaksjon
mot de tradisjonelle induktive og deduktive metodene pa 1960-tallet. Bade Glaser og
Strauss var sosiologer og knyttet til universitetet i Chicago. Grounded Theory
tilneerming tar utgangspunkt i det empiriske datamaterialet, og er pa den maten
grounded (forankret) i data. (Dalen, 2004) Grounded Theory fremhever betydningen
av a forankre teoriutviklingen i konkret, empirisk forskningsvirksomhet. |
intervjuforskningen vil det si at teori rundt fenomenet som studeres, tar utgangspunkt
i det innsamlede intervjumaterialet. Et grunnleggende trekk ved Grounded Theory er
at utvikling av analytiske begreper og teorier skal utledes fra det empiriske
datamaterialet gjennom induksjon. Denne utviklingen skjer gjennom en nitid
kodningsprosess. Koding er et helt sentralt trekk ved Grounded Theory, og den har
blitt kalt The Constant Comperative method (den konstant sammenlignende
metoden). Sammenligninger skjer ved at forskeren stadig leter etter likheter og
forskjeller innenfor datamaterialet, for pa den maten fa frem nyanser og variasjoner.
Innen Grounded Theory tradisjonen (Strauss & Corbin, 1990) star ogsa utviklingen
av analytiske notater, eller memos, sveert sentralt. Memos er sma nedskrivninger av
hendelser og refleksjoner forskeren gjar seg gjennom hele intervjuprosessen. Koding
og fortolkning av memos inngar som en del av den kvalitative analysen. (Dalen,
2004)



41

3.2 Intervju som metode

3.2.1 Intervjuforberedelser

Jeg arbeider som behandler ved Barne- og ungdomspsykiatrisk poliklinikk ved
sykehuset (ABUP) i Arendal. Da jeg gnsket a benytte intervju som metode for
datainnsamling, tok jeg farst kontakt med min leder ved ABUP. Vi ble enige om at
jeg videre kunne kontakte kolleger ved Habiliteringstjenesten for barn og unge
(HABU) ved sykehusene i Arendal og i Kristiansand. Begge steder var de positive til
min oppgave, og sa seg Villige til & skaffe informanter/intervjuobjekter. Dette ble
ordnet i lgpet av en uke. Jeg ringte sa de fire informantene for a diskutere passende
tidspunkt for intervju. Informantene i Arendal gnsket & bli intervjuet hjemme pa
dagtid. Informantene i Kristiansand gnsket a bli intervjuet pA HABU i Kristiansand.
Jeg kontaktet HABU i Kristiansand for & ordne egnede lokaler til intervjuene. Det ene

intervjuet ble kansellert av den ene informanten etter personlige vurderinger.

3.2.2 Utvalg

Jeg har valgt a benytte et kriteriebasert utvalg av informanter. (Dalen, 2004)

Jeg satte opp kriterier for & fa et utvalg informanter som pa best mate kunne besvare

mine problemstillinger. Falgende kriterier valgte jeg mine informanter ut fra:
- Barnet matte ha eller ha hatt spise- og ernaringsvansker
- Barnet matte vaere farskolebarn (0-6 ar)
- Barnet matte vaere i systemet ved sykehusets habiliteringstjeneste

De tre informantene, som jeg mener danner et egnet utvalg, har barn under 6 ar som
er under behandling ved HABU i Arendal og i Kristiansand. De tre barna har eller har
hatt spise- og ernaringsvansker. Ett barn er fadt med Williams syndrom og hjertefeil.
Et annet er fadt med cerebral parese (CP) og hjertefeil. Det siste barnet har ingen

diagnoser, men har like fullt spise- og ernaringsvansker.
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Jeg hadde i utgangspunktet gnsket a ha et utvalg pa fire informanter, men den ene
matte si nei da arbeidsbelastningen i hjemmet for tiden var hgy. | utgangspunktet
hadde informanten sagt ja, men da barnet deres fikk en ny diagnose maktet de ikke &

bli intervjuet.

Denne undersgkelsen er basert pa frivillig deltakelse, uttrykt gjennom begrepet
informert samtykke som er hjemlet i forvaltningsloven. Det er forskerens oppgave a
informere forskningsobjektene om at all deltakelse i forskningsprosjektet i

utgangspunktet er frivillig.

3.2.3 Intervjuguiden og tanker rundt gjennomfgringen av
intervjuene

Min problemstilling med utdypende forskningssparsmal, samt teorikapittelet mitt om
spise- og ernaringsvansker hos barn 0-6 ar, har spilt en viktig rolle i utarbeidelsen av
intervjuguiden. Jeg forsgker a holde en tematisk ragd trad fra problemstilling, via teori
til intervjuguide, for deretter & analysere resultatene fra intervjuene mot

problemstilling og teori. Intervjuguiden finnes som eget vedlegg til denne oppgaven.

Kvalitativt intervju er en sveert krevende datainnsamlingsteknikk. Hvert av de tre
intervjuene jeg gjennomfarte varte fra en til tre timer. Bade ut fra hvor krevende
selve intervjusituasjonen er, maten en velger ut svarpersoner pa, og analysen av data,
er det klare avgrensninger pa hvor mange undersgkelsesenheter en kan ha med. Det
vil veere et punkt der en har mottatt en overkommelig mengde data i forhold til det
som undersgkes. Da bgr en ogsa stoppe innsamling av data. Dersom en skulle trenge
mer informasjon, eller at en ikke forstar deler av den informasjonen en har fatt inn, er
denne teknikken sa fleksibel at en kan ga tilbake til undersgkelsesenheten og fa mer
informasjon. Datainnsamlingen og analyse glir over i hverandre. Det er vanlig i en
undersgkelse at en veksler mellom datainnsamling og analyse. (Holme og Solvang,
1996)

Det var viktig for meg a bruke aktiv lytting, uten & avbryte mine intervjuobjekter. Jeg

mener at som forsker er det viktig at alle deltakerne i et forskningsprosjekt ber
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garanteres at de forblir anonyme i rapporteringen fra prosjektet. Dette kan virke
motiverende, slik at informantene velger a delta i prosjektet. Konfidensialitet kan
vere et problem i opplegg med samtaleintervjuer, der en ofte gjar bruk av sitater. Det
er selvsagt at en i slike tilfeller bytter ut respondentens navn, men en ma ogsa passe
pa at den samlede sitatmengde ikke gjer at en kan identifisere enkelte av
forskningsobjektene. Forskningsobjektene ber ha klarhet i hva de deltar pa og hva
undersgkelsen skal brukes til. I intervjuundersgkelser ivaretas dette ved at formalet

med prosjektet, og hvem som star bak, gjares klart for deltakerne.( Ringdal, 2001)

3.2.4 Intervjusituasjonen

Den hermeneutiske filosofen Gadamer (1975) beskriver en ekte samtale pa grunnlag

av Platons dialoger:

«En samtale er en prosess hvor to mennesker forsgker a forsta
hverandre. Det som kjennetegner enhver ekte samtale er derfor at
deltakerne apner seg for hverandre, godtar den andres synspunkter og
forsgker & ga inn i den andre personen i en slik grad at han forstar,
ikke den bestemte personen, men det han sier. Det som ma forstas, er
hvorvidt personens meninger er objektivt riktig eller ikke, slik at de kan
komme til enighet om emnet.» (Gadamer, 1975, s. 347)

A utvikle intervjuet som forskningsmetode innebzerer en utfordring om & fornye,
utvide og berike samfunnsvitenskapens oppfatninger om kunnskap og forskning.
Informantene som intervjues besvarer ikke bare spgrsmal som er forberedt av en
ekspert, men formulerer ogsa sin egen oppfatning av den verden de lever i, gjennom
dialog med intervjueren. Det kvalitative forskningsintervju er et produksjonssted for
kunnskap. Et intervju er bokstavlig talt et inter view, en veksling av synspunkter

mellom to personer som samtaler om et tema av felles interesse.

Jeg valgte a utfare tre praveintervju, fordi jeg gnsket a se om det var andre sparsmal
informantene mente burde belyses, enn de som ble tatt opp i det ferste utkastet til
intervjuguiden min. Jeg gnsket ogsa a eve meg pa selve intervjusituasjonen. Ved

disse praveintervjuene brukte jeg flere intervjuformer. Pa denne maten fikk jeg
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erfaring bade med hvordan de enkelte sparsmalene fungerte og med hvordan

intervjuene burde legges opp.

Samtalepartnernes intensjoner baner vei for det Gadamer kaller "loven om emnet".
Nar man gar inn i en dialog med en annen person, og blir brakt videre av dialogen, er
det ikke lenger individets vilje som bestemmer. Da trer nemlig loven om emnet inn,
og utlgser argumenter og motargumenter. Dette kan veere beskrivende for en ideell
filosofisk samtale, men i faglige samtaler vil en ofte finne et asymmetrisk
maktforhold, med spesifikke og til tider motstridende, underliggende hensikter.
(Kvale, 2006)

«Den filosofiske samtalen sgker sannhet gjennom en argumentativ
diskurs. Det terapeutiske intervjuet har som malsetning a endre
pasientens selvforstaelse og personlighet gjennom tolkninger i en
emosjonell interaksjon. Forskningsintervjuets malsetning er & innhente
viten om intervjupersonens verden ved 4 stille spgrsmal. Interaksjonen i
disse tre formene for samtale frembringer kunnskap av forskjellig
natur: en logisk, begrepsmessig kunnskap, en emosjonell, personlig
kunnskap, og empirisk kunnskap om dagliglivet.» (Kvale, 2001, s. 32)

| denne oppgaven er problemstillingen og intervjuguiden utarbeidet med malsetning
om a innhente viten, eller empirisk kunnskap, om intervjupersonenes opplevelser
rundt det & ha et barn med spise- og ernringsvansker. Dette gjgres ved a benytte

kvalitativt forskningsintervju som metode for datainnsamling.

3.2.5 Analyse av data innsamlet ved intervju

Nar jeg skal analysere data innsamlet ved intervju, vil jeg vurdere funn fra
intervjuene opp mot min problemstilling, og teori belyst i oppgaven. Et overordnet
mal for kvalitativ forskning er a utvikle forstaelsen av fenomener knyttet til personer
eller situasjoner, i deres sosiale virkelighet. Det er denne virkeligheten jeg gnsker a fa
fram i forhold til mitt tema om spise- og ernaringsvansker hos barn. Jeg gnsker a fa

frem forstaelsen av hvordan disse familiene opplever sin hverdag. (Dalen, 2004)

Etter at intervjuene er gjennomfart, begynner organiseringen og bearbeidningen av

det innsamlede materialet. Jeg utfarte selv transkriberingen, og dette gjorde at jeg



45

fikk en god mulighet til & bli godt kjent med mine innsamlede data. (Dalen, 2004) Jeg
har i starst mulig grad benyttet tilneerminger i analysen basert pa hermeneutikk og

deler av Grounded Theory.

3.2.6 Reliabilitet og validitet

Med reliabilitet menes palitelighet. Paliteligheten har utgangspunkt i hvordan
undersgkelsen er utfgrt og hvor ngyaktig vi er i den videre behandlingen av data. Det
er nesten ikke til & unnga at det kan oppsta feilregistreringer under datainnsamling og
behandlingsfase. (Holme og Solvang, 1996) Reliabilitet har med forskningsfunnenes
konsistens a gjere. Intervjuerens reliabilitet blir spesielt diskutert i sammenheng med
ledende spgrsmal. Det er gnskelig med hay reliabilitet av intervjufunnene for a
motvirke en vilkarlig subjektivitet, men en for sterk fokusering pa reliabilitet kan

motvirke kreativ tenkning. (Kvale, 2001)

Reliabiliteten i denne oppgaven er fundamentert pa mine valgte metoder for
innhenting og analysering av data. Min problemstilling fordrer en kvalitativ
tilnzerming til datainnsamlingen, og jeg valgte derfor & innhente data ved hjelp av
kvalitative intervjuer. For & best mulig fa belyst min problemstilling utferte jeg
prgveintervjuer i forkant av intervjuene, for a ha en mulighet til om ngdvendig a
korrigere intervjuguiden. Intervjuene er utformet og utfart med tanke pa bade
informantene og @nsket om & belyse problemstillingen. Jeg har under intervjuene i
starst mulig grad unngatt ledende spgrsmal. Analysen av data er basert pa de
kvalitative metodene hermeneutikk og den delen av Grounded Theory som
omhandler systematisk sammenligning. Transkriberingen er foretatt sa ngyaktig som

mulig, og etterkontrollert for analyse.

Med validitet menes gyldighet. Gyldigheten er avhengig av hva som males, og om

dette er egenskaper vi gnsker at problemstillingen skal avklare. (Solvang, 2004)
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«Validitet dreier seg, som vi har sett, om det overordna spgrsmalet om
vi har fatt eit maleresultat for det vi gnsker a male, eller i kor hgg grad
resultatet ogsa inkluderer andre faktorar. Validitet dreier seg om kor
gyldig maleresultatet er.» (Befring, 2002, s. 154)

En kan skille mellom teoretisk validitet og empirisk validitet. Den teoretiske
validiteten etterpraver gyldigheten av malinger ut i fra en bestemt teori. Den
empiriske validiteten gjennomfarer sasmmenligninger med andre maleresultater for &

fa holdepunkt for a vurdere gyldigheten av en bestemt malemetode. (Befring, 2002)

For a etterkomme kravet til validitet, la jeg i utgangspunktet ned en del arbeid i
utvelgelsen av informanter. Informantene matte oppfylle mine forhandsgitte krav til
utvalg, for i starst mulig grad & kunne gi meg den informasjonen jeg trengte for a
belyse problemstillingen min. Intervjuguiden ble utformet etter det teoretiske
grunnlaget om emnet, med et gnske om stgrst mulig validitet sett opp mot

problemstillingen.

3.3 Forskningsetiske vurderinger

| innstillingen fra «utvalget for forskning og etikk» under Hovedkomiteen for norsk

forskning, har en forsgkt & definere etikk pa falgende mate:

«Etikk oppfattes som den mer eller mindre systematiske bevisstgjaring
eller bearbeidelse av de prinsipper, verdier og normer som inngar i
moralen. Etikken er moralens teori, verdier og normer som blir trukket
inn i en konkret situasjon og som er med pa a bestemme de konkrete
handlinger.» (Forskning og etisk ansvar. Oslo: Hovedkomiteen for
norsk forskning, 1981)

Denne oppgaven er i sin helhet, av meg som forfatter og forsker, utarbeidet pa
grunnlag av retningslinjer gitt av Den nasjonale forskningsetiske komiteé for
samfunnsvitenskap og humaniora. Disse retningslinjene er utarbeidet for a hjelpe
forskere og forskersamfunnet med a reflektere over sine etiske oppfatninger og
holdninger, bevisstgjare normkonflikter, styrke godt skjgnn og evnen til a treffe godt
begrunnede valg mellom motstridende hensyn. (Forskningsetiske retningslinjer for

samfunnsvitenskap, humaniora, juss og teologi, 2006)
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Jeg vil i det falgende kort belyse enkelte retningslinjer som spesielt er vektlagt i min

utarbeidelse av denne oppgaven.

o «Forskeren skal arbeide ut fra en grunnleggende respekt for
menneskeverdet.» (Forskningsetiske retningslinjer for
samfunnsvitenskap, humaniora, juss og teologi, 2006, s. 11)

I denne oppgaven har jeg tatt hensyn til den grunnleggende respekten for
menneskeverdet overfor mine informanter og deres barn. | bakhodet har jeg hatt

Befrings fremstilling av noen grunnleggende verdier i det norske samfunn:

"wrefrykt for livet, likestilling og likeverdet, omsorg og solidaritet, vern
av personlig integritet, positiv diskriminering av vanskeligstilte,
rettferdig fordeling av gode og byrde, tilgang til utdanning, arbeid,
helse og kultur trygghet, frihet og fred, vilkar for selvrealisering"
(Befring, 2002, s. 33)

Mitt stasted er a veere etisk troverdig, sannferdig og til a stole pa, da jeg setter mine
personlige etiske verdier i hgysetet i forskningsarbeidet. (Befring, 2002) Det er viktig
a ha langvarige pauser under intervjusituasjonen, da en underveis kan trykke pa noen
knapper hos intervjuobjektene. Jeg har starre utholdenhet enn den som intervjues,
derfor skal jeg respektere trgtthet hos den personen jeg intervjuer. (Damsgaard, Bjarn
(2005): Intervju som metode. Forelesning. Drammen: Institutt for spesialpedagogikk,
13.10.2005)

e «Som hovedregel skal forskningsprosjekter som inkluderer
personer, settes i gang bare etter deltakernes informerte og frie
samtykke. Informantene har til enhver tid rett til & avbryte sin
deltakelse, uten at dette far negative konsekvenser for dem.»
(Forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap,
humaniora, juss og teologi, 2006, s. 13)

Informantene er i forkant av sin deltakelse i dette prosjektet informert om at all
deltakelse er basert pa frivillighet og krever en samtykkeerklaring. De er informert
om at deltakelse nar som helst kunne avbrytes, og en informant valgte ogsa a avbryte
sin deltakelse. Samtykkeerklaering og forespgrsel om a delta i undersgkelsen er

vedlagt denne oppgaven.
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o «Alle forsknings- og studentprosjekt som inneberer behandling
av personopplysninger skal meldes.» (Forskningsetiske
retningslinjer for samfunnsvitenskap, humaniora, juss og
teologi, 2006, s. 14)

Siden denne oppgaven behandler innhentede personopplysninger, er prosjektet meldt
inn til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS. Tilradning om at prosjektet kan
gjennomfares, fra Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS, datert 15.3.2007,

vedlegges denne oppgaven.

e «De som gjares til gjenstand for forskning, har krav pa at all
informasjon de gir om personlige forhold, blir behandlet
konfidensielt. Forskeren ma hindre bruk og formidling av
informasjon som kan skade enkeltpersonene det forskes pa.
Forskningsmaterialet ma vanligvis anonymiseres, og det ma
stilles strenge krav til hvordan lister med navn eller andre
opplysninger som gjer det mulig & identifisere enkeltpersoner
oppbevares og tilintetgjgres.» (Forskningsetiske retningslinjer
for samfunnsvitenskap, humaniora, juss og teologi, 2006, s. 18)

I mitt forskningsarbeide har jeg tatt utgangspunkt i Lov om personregister m. m. av 9.
juni 1978, som gir normer og regler med sikte pa a verne om forsgkspersoners
personlige integritet. Dette omhandler informert samtykke, anonymisering og
oppbevaring av innhentede opplysninger, samt at deltakerne har den viktige
innsynsretten. Jeg vil ogsa bruke forvaltningsloven, som inneholder bestemmelser om
forskerens taushetsplikt. Bestemmelsene om forskerens taushetsplikt tolkes slik at
opplysninger innhentet av forskeren, direkte fra forskningsobjekter, bare kan brukes i
forhold til det samtykke de har avgitt. (Ringedal, 2001) Ved godkjenning av denne
oppgaven, og senest 1.1.2008, vil datamaterialet anonymiseres ved at verken direkte
eller indirekte personidentifiserbare opplysninger fremgar. Navneliste og lydopptak
makuleres/slettes. Indirekte personidentifiserbare opplysninger fjernes, omskrives
eller kategoriseres tilstrekkelig. Prosjektet er ikke fremleggelsespliktig for Regional

komité for medisinsk forskningsetikk.

e «Forskere og forskningsinstitusjoner skal etterleve og fremme
normer for vitenskapelig redelighet.» (Forskningsetiske
retningslinjer for samfunnsvitenskap, humaniora, juss og
teologi, 2006, s. 25)
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Jeg har utarbeidet denne oppgaven som selvstendig forsker, med god
henvisningsskikk og kreditert mine samarbeidspartnere og informanter i forordet.
Oppgaven er utarbeidet av meg som forfatter, uten bevisste brudd pa vitenskapens
sannhetsbestrebelse, m.a.o. uten fusk, fabrikkering og forfalskning av data, samt
plagiat.

o «Alle forfattere og forskere, uansett om de er amatarer eller
profesjonelle, studenter eller etablerte forskere, skal etterstrebe
god henvisningsskikk.» (Forskningsetiske retningslinjer for
samfunnsvitenskap, humaniora, juss og teologi, 2006, s. 26)

| denne oppgaven har jeg etter beste evne bestrebet en god henvisningsskikk.
Synspunkter og teorier knyttes i den lgpende tekst henvist til sine kilder, og alle

kildehenvisninger er samlet og ordnet i litteraturlisten.

e «Forskeren har en spesiell forpliktelse til a tilbakefare
forskningsresultatene til deltakerne, i en forstaelig og forsvarlig
form.» (Forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap,
humaniora, juss og teologi, 2006, s. 35)

Tilbakefgring av forskningsresultatene til informantene har veert en av
forutsetningene gjennom arbeidet med denne oppgaven. Informantene er blitt lovet
ett eksemplar av oppgaven, etter at oppgaven er innlevert og godkjent. Jeg har forsgkt
a benytte et sprak i denne oppgaven som muliggjer at sa vel fagfolk som legfolk skal
kunne ha et godt utbytte av a lese denne. Oppgaven er ogsa lovet distribuert til flere
faginstanser som jeg har hatt et samarbeid med: Spise- og erngringsteamene ved

HABU i Arendal og Kristiansand og ved Berg Gard i Oslo.
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4. Resultater

| dette kapittelet vil presentasjon og drgfting av funn fra intervjuene sta sentralt. Med
basis i min problemstilling, teori og intervjuguiden gnsker jeg a belyse og drafte flere
viktige funn fra intervjuene med mine tre informanter. Mulige implikasjoner for

gjeldende praksis drgftes underveis i kapittelet.

4.1 Beskrivelser, analyse og drgfting av resultater

De tre barna med spise- og ernaringsvansker er to gutter pa henholdsvis 3 og 4 ar, og

en jente pa 4 ar. Alle barna har eldre sgsken, og bor sammen med begge foreldrene.

4.1.1 Mulige arsaker til spise- og erneeringsvansker

Den rent medisinske bakgrunnen til de tre barna er kort som fglger:

Gutten pa 4 ar ble fgdt med Williams syndrom, og har gjennomgatt en omfattende
hjerteoperasjon i spedbarnsalder, pa grunn av alvorlig hjertefeil. Han er ogsa operert
for lyskebrokk, testikkel som ikke hadde gatt ned av seg selv, for kort tungeband og
har lagt inn dren i grene. Spise- og ernaringsvanskene begynte rett etter fgdsel, da
han allerede som nyfadt sugde darlig, og datt av puppen hele tiden. Mor mistet
morsmelka i 3 maneders alder, og gutten klarte bare litt morsmelkerstatning om
gangen. Gutten hadde nesesonde i ca. 10 maneder, fer han fikk lagt inn gastrostomi

knapp i ca. 3 ars alder.

Gutten pa 3 ar ble fadt i uke 29 med fadselsvekt 970 gram, hadde fire

hjernebladninger, har cerebral parese (CP), astma og epilepsi. Rett etter fgdsel fikk
han nesesonde pa sykehuset, men etter 3 maneder pa sykehuset reiste han hjem uten
nesesonden. Mor forteller om en konstant kamp for & fa i barnet nok naring. Gutten

fikk lagt inn gastrostomi knapp i ca. 2 ars alder.
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Jenta pd 4 ar ble tatt med keisersnitt ved Rikshospitalet en maned fgr tiden, pa grunn
av antistoff mot blodplate. Hun hadde litt gulsott etter fadsel, og var sveert slapp.
Barnet ble behandlet av sykehuset for disse tilstandene. Dette barnet er altsa ikke fadt
med en funksjonshemning, og har heller ingen diagnose. Etter keisersnittet ved
Rikshospitalet ble det oppdaget at hun var sen til a suge bryst, men det ble ikke sett
pa som spiseproblemer da. Da hun var 1 % maned ble hun innlagt pa lokalsykehuset,

og hun fikk lagt inn nesesonde. Jenta fikk lagt inn gastrostomi knapp i ca. 1 ars alder.

Som jeg tidligere har belyst i teorikapittelet, er det en hyppigere forekomst av spise-
og ernagringsvansker hos barn med funksjonshemninger eller kronisk sykdom, enn
hos friske barn. I mange tilfeller kan spise- og ernaringsvanskene oppsta som en
direkte fglge av funksjonshemningen. | fglge mor til gutten med Williams syndrom,
folger det ofte spiseproblematikk med dette syndromet. Mor til gutten med cerebral
parese forteller at disse barna har nedsatt motorikk i munnen, og hun mener dette gjar
det vanskelig & behandle og bearbeide maten. Mor til jenta uten diagnose forteller at
barnet var sveert slapp etter fadsel, hun var darlig til & suge og bare sovnet ved
brystet, men barnet hadde ingen altsa ingen diagnose som kunne forklare hvorfor det

var slik.

| teorikapittelet har jeg ogsa sett naeermere pa et sett med faktorer som kan forklare
arsakene til at enkelte barn avviker fra den normale spiseutviklingen. Jeg vil her

undersgke om disse faktorene i noen grad kan overfares til disse tre barna.
Strukturelle faktorer

Dette er forskjellige typer skader/misdannelser pa viktige kroppslige strukturer, som

kan medfare at barn avviker fra den grunnleggende spiseutviklingen.

Gutten med Williams syndrom hadde for kort tungeband, dette ble ikke oppdaget
tidlig. Tungebandet ble kirurgisk korrigert ved ca. 3 ars alder. Mor til jenta uten
diagnose forteller at tannlegen sier underkjeven hennes er for liten i forhold til
overkjeven, tennene mgtes ikke. Denne tilstanden er ikke blitt korrigert. Dette kan ha

gjort det vanskelig for henne a suge i utgangspunktet, men dette er umulig a fastsla da
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dette ogsa kan ha oppstatt som en fglge av at barnet ikke har utviklet dette fordi hun i
liten grad har brukt suge/svelgefunksjonen. Gutten med cerebral parese har sa langt

jeg kan se ikke noen strukturelle skader/misdannelser.
Fysiologiske faktorer

Dette er nar barn avviker fra den grunnleggende spiseutviklingen fordi den

fysiologiske funksjonen av indre organer ikke er som den skal veere.

Gutten med Williams syndrom har ogsa en alvorlig hjertefeil, som er korrigert
kirurgisk. Barn med sykdommer knyttet til hjerte/lungesystemet kan ofte ha en
redusert interesse for a spise, da de kan ha nedsatt almenntilstand og mindre krefter
enn friske barn. Tilbakestrsmning av mageinnhold til spisergret, ogsa kalt refluks, er
den hyppigste fysiologiske faktoren til at barn avviker fra den grunnleggende
spiseutviklingen. Samtlige informanter forteller om barnas oppkast. Gutten med
Williams syndrom kaster i perioder opp mye, opptil 10 ganger i degnet kan mor
fortelle. Mor sier oppkast er vanlig med denne diagnosen. Gutten er sa vidt jeg vet
ikke undersgkt, medisinert eller kirurgisk korrigert for eventuell refluks. Gutten med
cerebral parese er ogsa plaget med oppkast og brekninger, spesielt i perioder der
almenntilstanden er darlig. Han er ikke undersgkt, medisinert eller kirurgisk korrigert
for eventuell refluks. Jenta uten diagnose har ogsa hatt store problemer knyttet til
oppkast, farste levearet matte hun vakes over da hun kastet opp og kunne kveles i
eget oppkast, ogsa kalt aspirasjon, om hun ikke fikk hjelp. Mor forteller at hun ble
undersgkt for refluks, og det ble funnet at lukkemuskelen fra mage til spiserar ikke
virket. Hun er blitt medisinert mot tilstanden, og dette har hjulpet mot smertene i
spisergret. Hun er ikke kirurgisk korrigert for refluks, og er na vesentlig bedre selv

om hun fortsatt kaster veldig lett opp.
Faktorer ved almenntilstanden

En redusert almenntilstand kan innebzre at barnet blir slapt, tratt, uopplagt og
ufokusert. Dette kan igjen pavirke utviklingen av spiseferdigheten og barnets

interesse av a spise.
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Mor til gutten med Williams syndrom kan fortelle om et barn som er mye sykt, og har
sveert darlig immunforsvar. Eksempelvis har gutten hatt 20 grebetennelser pa ca. ett
ar, behandlet med penicillin hver gang, for at det ikke skal sette seg i hjertet. Gutten
har ogsa hatt RS virus, lungebetennelse, falsk krupp og halsbetennelse, og han har
astma. Mor til gutten med cerebral parese forteller at han er rammet av spasmer i
begge armer og ben, og at disse spasmene er sa energikrevende at han forbrenner en
halv gang mer enn andre barn. Gutten har ogsa astma og epilepsi. Jenta uten diagnose

var sveert slapp og tratt, og hadde mye smerter i spisergret etter mye oppkast.
Erfaringsmessige faktorer

Barn med medisinske vansker som har krevd omfattende medisinsk inngripen, har
vanligvis gjort seg fysiske og sansemessige erfaringer som kan pavirke utviklingen av
spiseferdigheten. Eksempler kan veere lengre perioder i respirator, ubehag rundt
maltider p.g.a. oppkast/refluks og bruk av nesesonde. Opplevelse av falelsesmessig
stress kan innvirke pa barnets spisemgnster, og kan utvikle seg til frykt og
spisevegring hos noen barn. Noen barn kan utvikle dysfunksjonelle spisemgnstre
p.g.a. stressfulle maltidssituasjoner, som i verste fall kan ende i tvangsmating. Avvik
i utviklingen av spiseferdigheten kan ogsa oppsta om barnet har manglende

erfaringer, eksempelvis ikke hatt muligheten til a suge bryst eller flaske.

Gutten med Williams syndrom ble hjerteoperert i 6 maneders alder, og 1a livstruende
syk, tilkoblet respirator, i 5 uker etter operasjonen. Mor forteller at etter all
behandlingen rundt ansiktet, som gutten ikke likte, fikk han fullstendig spisevegring.
Mor mener spiseproblemene ble mer alvorlige etter hjerteoperasjonen, fordi gutten
ble sa redd alt utstyret som kom opp i ansiktet hans. Mor forteller at etter han utviklet
vegring, mistet han mer og mer evnen til a spise. Gutten hadde nesesonde i ca. 10
maneder, far han fikk lagt inn gastrostomiknapp. Mor mener en av arsakene til at
spisevegringen ble sa massiv, er denne lange perioden med nesesonde. | 3 ars alder
var gutten pa 4 maneders stadiet i spiseutviklingen. Mor karakteriserer gutten som
kronisk syk, og kan fortelle om en lang rekke infeksjoner, operasjoner og

undersgkelser, som alle har veart en teff pakjenning for barnet og familien. Mor til
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gutten med cerebral parese forteller at det alltid har veert en kamp a fa i ham nok
naring, hun sier de har mattet tvinge i ham mat. Mor sier at cerebral parese medfarer
nedsatt munnmotorikk, og gutten har vansker med & behandle og bearbeide maten i
munnen. Ved 6 maneders alder var de til osteopat med gutten, og da lgsnet
sugeteknikken. Gutten tok da morsmelk fra bryst, og fortsatte med det til 2 ars alder.
Mor til jenta uten diagnose forteller om mange undersgkelser, uten a fa en diagnose
eller finne ut hvorfor jenta ikke kunne spise. Hun fikk lagt inn nesesonde da hun var 1
% maned gammel, og hadde denne til ca. 1 ars alder. | farste levear var hun sterkt
plaget med oppkast, og matte vakes over konstant. | denne perioden var det mye

fokus pa a fa i henne naring, og fa henne til & beholde maten da hun lett kastet opp.

Hvis jeg kort oppsummerer de mulige arsakene til at disse tre barna utviklet spise- og

ernaringsvansker ser jeg falgende fellestrekk og ulikheter:

e To av barna er fgdt med diagnoser som kan veare en medvirkende arsak
til utviklingen av spise- og erngringsvanskene, mens det ene barnet har

utviklet spise- og ernaringsvansker uten a ha noen pavist diagnose.

e Alle tre barna har veert eller er sterkt plaget med oppkast eller refluks,
men kun ett av barna er utredet og medisinert for dette. Ingen av barna
er kirurgisk korrigert for refluks. Sterke plager med oppkast eller
refluks kan se ut til & ha hatt en innvirkning pa utviklingen av spise- og

ernaringsvanskene.

e Alle tre barna kan sies & ha eller ha hatt en mer redusert almenntilstand
enn det som er vanlig hos andre barn. Det har veert mer sykdom hos
disse barna enn vanlig hos andre barn, og dette kan igjen se ut til & ha

hatt en innvirkning pa utviklingen av spise- og ernaringsvanskene.

e Alle tre barna har hatt nesesonde, to av dem i sa lang tid som opp i mot
ett ar, den tredje kun en kortere periode rett etter fadsel. Mgdrene til de
to barna som hadde nesesonde lengst, er sterkt kritiske til denne

langvarige bruken av nesesonde, og mener dette kan ha forsterket spise-
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og ernaringsvanskene. Mor til barnet som hadde nesesonde kortvarig,

fremhever ikke dette som problematisk.
Et sitat fra en av mgdrene belyser hennes syn pa langvarig bruk av nesesonde:

«Tenk & sette ned en nesesonde pa en unge som narmer seg ett ar. Tenk
det! Det er jo nesten som & mishandle dem!»

Moren forteller at barnet skjgnner hva du skal, og prgver a vri seg unna, sonden kan
komme ned i lungene. Mor star og griner, og barnet griner pa stellebordet. Hun
forteller at en av hovedgrunnene til at hun ville veere informant til denne oppgaven,

var a fa frem problematikken rundt bruk av nesesonde:

«Huvis jeg kan fa formidlet dette noe sted: De ma aldri fa ga med
nesesonde sa lenge!»

Av de tre barna, blir de to guttene delvis sondeernzrt na, mens jenta er selvernzrt.

Alle tre barna har i perioder blitt helt sondeernart, og har gastrostomi knapp.

Pa sparsmal rundt varigheten av spise- og ernaringsvanskene, svarer alle
informantene at spise- og ernaringsvanskene begynte rett etter fgdsel. Mor til gutten
med Williams syndrom sier fglgende om hvor lenge de forventer spise- og

ernaringsvanskene kommer til a vare:

«Selvfglgelig gnsker vi at gutten var skal kunne spise selv, men na gjar
han ikke det. Han kommer aldri til & spise ordentlig.»

Et utsagn fra mor til gutten med cerebral parese kan illustrere hvilken lang prosess

det kan vaere a erkjenne at spise- og ernaringsvanskene er et alvorlig problem:

«Da han var 2 ar matte vi erkjenne det faktum at det var vanskelig for
gutten a spise, tross i at det var det eneste vi ville.»

Jenta uten diagnose er kommet lengst i spiseutviklingen, og falgende utsagn fra mor

kan fortelle noe om at spise- og ernaringsvansker kan ta lang tid & behandle:

«Hun har spist en god stund, og blir fulgt opp. Hun naermer seg fem ar
na, og skal bli kvitt PEG'en i mai.»
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Dette viser at informantene har alt fra korte tidsperspektiver pa bedring i forhold til
spise- og ernaringsvanskene, til at barnet aldri vil kunne klare a spise ordentlig. Men
selv det barnet med det korteste tidsperspektivet nar det gjelder bedring av spise- og
ernzringsvanskene, har altsa hatt spise- og ernaringsvansker i nar fem ar, far en
eventuell fjerning av knappen. Den ene informanten hadde ogsa brukt to ar pa a
komme til erkjennelsen av at barnet hadde store spise- og ernaringsvansker. Det kan
se ut som om de to barna med medfadte funksjonshemninger har de stgrste spise- og
ernaringsvanskene, og ogsa den starste usikkerheten rundt om og nar de eventuelt
kan bli selvernarte. Men det er viktig a understreke at ogsa barn uten diagnoser kan
fa spise- og ernringsvansker. Det er ogsa viktig a understreke at det er krevende
prosesser involvert nar spise- og ernaringsvanskene strekker seg over lang tid, og at
en lang tidshorisont ser ut til & veere normal nar et barn skal behandles for spise- og

ernaringsvansker.

4.1.2 Maltidssituasjonen, samspill og mestring

Som tidligere nevnt, kan det hevdes at det er en sammenheng mellom positive og
negative maltidssituasjoner, og positive og negative preferanser for det som serveres.
Dermed kan selve maltidssituasjonen veaere med pa a pavirke barnets spiseutvikling,
bade i positiv og negativ retning. Samspillet mellom barn og omsorgsgiver kan ogsa
pavirke barnets spiseutvikling, og omsorgsgivers bekymringer og stress rundt mat og
maltider kan smitte over pa barnet. Som nevnt i teorien introduserte Aaron
Antonovsky begrepet salutogenese, som ligger tett opp til begrepet mestringsprosess.
Man kan tenke seg en helhetlig teori som ser pa de helsebringende faktorene som

mestring av situasjoner kan bringe med seg.

Mor til gutten med Williams syndrom forteller om problemer med suging som nyfadt,
0g mating hele dagen, da barnet bare klarte litt om gangen. Etter hjerteoperasjonen
utviklet gutten full spisevegring, og mistet mer og mer evnen til & spise. De pravde i
en periode a lure i ham grat, da de ikke visste hvordan dette skulle handteres. Dette

var mislykket, han visste ikke hvordan graten skulle bearbeides i munnen. Far gutten
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fikk knappen var hverdagen preget av neermest kontinuerlig mating, og mange
negative erfaringer rundt mat og maltider. Etter gutten fikk operert tungebandet og
satt inn knapp, ble det satt inn facialbehandling med fysioterapeut, og dette har
hjulpet betraktelig. Denne behandlingen har langsomt og mgysommelig gitt gutten et
bedre forhold til alt som foregar i regionen ansikt og munn. I barnehagen kan gutten
na spise et normalt barnemaltid, og drikker mye, mens hjemme er det vanskeligere a
fa i ham maten. Hjemme kan han utnytte enhver situasjon, og henger seg opp i mange
andre ting, for & unnga a spise. Mor synes det er tungt at gutten spiser bedre i
barnehagen enn hjemme. Hun forteller at de na ikke presser gutten i maltidene, og
stopper hvis de faler de naeermer seg press. Mor sier derimot at det var lettere a presse
ham tidligere, far han fikk knapp, og at de da brukte mye tvang i maltidene. Na er det
enklere, det han ikke klarer a spise selv, far han i knappen. Mor forteller at det gar
minst en time pa et maltid na, farst spisetrening og sa sondemat via pumpe i knappen.
De bruker na minst 4 timer daglig pa mat og maltider, og han sondes ogsa under stell
og bading, for a spare tid. De kutter ned pa sondematen etter hvor mye han spiser,
men han spiser ikke sa mye hjemme. Gutten ma sitte i stol under maltidene, da han
ikke er godt nok utviklet til 2 kunne ha sondematen i ryggsekk. Mor forteller at de er
veldig lei maltider. Hun sier hun vet at det ikke er riktig 4 sonde utenom maltidene, i

forhold til spisetrening, men likevel gjer det for a spare tid:

«Nar han sover pa dagen sonder jeg ham, jeg sonder ham mens jeg
steller ham om morgenen, og sonder ham nar han bader, for a slippe at
han hele tiden skal sitte i stolen og bli sondet.»

Mor sier de er lei av kampen om a fa i ham nok mat, og faler det er deilig med knapp
og sondemat. Gutten sondes med pumpe, og har brukt flere typer sondemat:
Framagen, Infatrini, Frebini, og nd Energi Frebini for a kutte noe ned pa maltidet. Nar
det gjelder samspillet kan mor fortelle om en gutt som, spesielt hjemme, kan utnytte
enhver situasjon for a fa det som han vil. Han kan stikke fingeren i halsen for &
fremprovosere oppkast, og pa den maten fa oppmerksombhet eller forsgke a slippe
unna maltidet. Mor sier ogsa at barn med Williams syndrom lett henger seg opp i

ting, og at det da er vanskelig & hente ham inn i maltidet igjen, slik at maltidet blir
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avbrutt. Gutten mestrer spisingen bedre i barnehagen, der han kan spise normale
mengder og ikke trenger sondemat. Mor mener at han trolig aldri kommer til & mestre
spisingen ordentlig, selv om de selvfglgelig gnsker dette, og hun har derfor et
avslappet syn pa hvor lenge han kommer til & trenge sondemat. Gutten har knapp,
som foreldrene skifter selv hjemme, og sondemates med pumpe. Det praktiske rundt
sonematingen mestrer familien greit, men mor er lei av at det tar sa mye tid. De har

fatt mye hjelp av fagpersonell til hvordan de skal mestre spisesituasjonen.

Mor til gutten med cerebral parese forteller om en langvarig kamp om a fa i ham nok
naering. Han ble ammet til han var 2 ar, og mor forteller at de ofte har matte tvinge i
ham mat. Mor forteller at de brukte lang tid pa maltidene, med fokus pa a fa i ham
nok nering og vaeske, og at de ble veldig lei av mat og maltider. De brukte 6-8 timer i
dagnet, og matte i stor grad benytte fantasien i prosessen med a fa i ham nok mat og
drikke. Mor forteller at han fikk mye bryst, og grat eller drikkeyoghurt iblandet
sondemat, og etter hvert litt bred og palegg. De forsgkte a ikke la ham fa noe mellom
maltider, og a la ham spise/drikke nesten hele tiden, men ingenting hjalp. I 2 ars alder
hadde vekten statt stille i 3 maneder, og mor ringte HABU for & fa lagt inn
gastrostomi, som de frem til da hadde gjort alt de kunne for & unnga. Mor forteller at i

perioden etter gutten fikk knappen ble det lite spising i munnen:

«Da knappen kom glemte jeg en periode a tilby maltider til & ha i
munnen. Ble helt slgv. Etter 3 maneder med PEG skulle vi pa
gatekjgkken for & spise middag, og gutten var sint! Han skulle ikke bare
ha sondemat, nei! Fikk pommes frites i handa, og puttet dem selv i
munnen. Han spiste 4 hele pommes frites. Det var deilig for meg a se at
han faktisk kunne ha mat i munnen. Arbeidet vi hadde lagt ned for &
lere ham a spise var ikke forgjeves, men jeg hadde nok ikke slitt meg
like mye ut, hvis jeg hadde kommet opp i lignende situasjon igjen.»

Siden gutten har spasmer ma han ha plastskje og plastkopp, da han kan bite i vanlig
glass og skjeere seg. Han har ogsa spesialkopp, og er na flink til a drikke. Mor
forteller at de har brukt flere typer sondemat, som Nutrini, Frebini med flere. Gutten
sondemates primart med pumpe, men de benytter ogsa sprayter til vann og
medisiner. Mor forteller at de sondemater gutten nar det passer dem, og da ikke

ngdvendigvis i forbindelse med maltider, og at gutten ikke faler pumpa er i veien for
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ham. | perioder nar gutten er darlig kan han fa mat eller vaeske i knappen om natta.
Mor sier de na prever a la ham fa smake mat til alle maltider han er vaken, han elsker
mat med smak i, men bruker ofte 30 minutter pa en bitte liten porsjon mat. Han vil

ikke ha mat med klumper i, ma ha finmost middagsmat, og kan spise bradskiver.

Mor til jenta uten diagnose forteller om et barn som var for slapp til a suge etter
fadsel, og mye stress rundt amming. Det var mye frem og tilbake til sykehuset, med
undersgkelser for a finne ut hva som var galt. Hun fikk lagt inn nesesonde etter 1 ¥
maned, og da det ble klart at det kun dreide seg om spise- og ernaringsvansker ble
det mye fokus pa a fa i henne nok mat. Hun hadde ogsa store problemer med

oppkast/refluks, sa mye fokus ble rettet mot a fa henne til & beholde sondematen:

«Hun matte helst ligge helt, helt stille nar hun ble sondet, den miste
bevegelse sa kom alt opp igjen.»

Mor forteller at de forste levearet brukte Collett forsterket med rispulver, men at hun
kastet mye opp. Hun skulle ha mat hver tredje time, og brukte 1 time pa hvert
sondemaltid, etter & farst hatt 20-30 min spisetrening. De har ogsa forsgkt Infatrini og
Enfamil, ogsa med oppkastproblemer, men at dette ble mye bedre etter de gikk over
til Nutren Junior med fiber. Mor forteller at hun fglte spisesituasjonen snudde til det
bedre sommeren fgr hun fylte 2 ar. Hun hadde da gastrostomi, og ikke like alvorlige
problemer knyttet til oppkast som tidligere, men var da helt sondeernart. Familien
var pa ferie i Tyrkia, da mor faler det farste ordentlige steget mot bedring av

situasjonen kom:

«Hun tok teskjea med en kakekrem hun var glad i, og at opp ¥ av de
bitte sma bananene de hadde der, og hun begynte a ta sutten, hun
hadde ikke ville ta den far for den datt bare ut, hun klarte ikke & holde
pa den.»

Na ernzres jenta i liten grad gjennom knappen, og da helst i perioder med sykdom.
Mor forteller at de hovedsakelig sondematet med sproyte, da dette for dem har

fungert bedre enn pumpe. Mor merker at sykdom fort gar ut over spisingen:

«Jeg tror egentlig ikke hun er mer syk enn andre unger, bare det far
mer fglger for henne.»
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Jenta bruker fremdeles lang tid pa maltidene, kan finne pa unnskyldninger for a
slippe disse, og trenger stadig a bli fulgt opp i maltidssituasjonen. De har i perioder
brukt mye energi pa a tilby jenta kreative lgsninger med kopper, skjeer, tallerker etc.,
men fant ut at dette kun hadde nyhetens interesse for barnet. Jenta er ikke ser i
matveien, og er flink til & smake pa forskjellig mat. Mor forteller at hun nok har falt
pa tanken av a forsgke a tvinge i jenta mat, men samtidig har forstatt at man ikke ma

gjere dette.

Oppsummert kan man si at alle tre informantene opplever/har opplevd
maltidssituasjonen som sveert tidkrevende og frustrerende. Det er/har vaert mye fokus
pa a fa i barna nok nering til a sikre vekst og utvikling, med tilhgrende praving og
feiling med forskjellige typer mat, drikke og sondemat. Alle tre informantene
forteller at det ble lettere & ernaere barna etter de fikk gastrostomi knapp, og at dette
fungerte mye bedre enn nesesonde. Knappen fungerte pa en mate som en sikkerhet
for & fa i barna nok naring. Det kan se ut som mgdrene til guttene med Williams
syndrom og cerebral parese, i stor grad betrakter spise- og ernaringsvanskene som en
diagnose i tillegg til hoveddiagnosen, og derfor i starre grad ser pa mat og maltider
som noe som bare ma gjares, pa toppen av alt annet som kreves av barnets situasjon.
Disse madrene ser i stor grad ut til & gnske a kutte inn pa tidsforbruket i forbindelse
med mat og maltider, og gnsker ikke lenger a slite seg helt ut pa dette. Spise- og
ernaringsvanskene er for dem blitt mer et sideprosjekt som de na gnsker a bruke
minst mulig tid og energi pa. Mor til jenta uten diagnose ser ut til & ha spise- og
ernaringsvanskene mer som et hovedprosjekt, og er opptatt av a farst tilby jenta
spisetrening og sa sondemat i etterkant av dette. Dette kan se ut til & veere viktige
forskjeller nar det gjelder maltidssituasjonen, samspill og barnets mestring av
spisesituasjonen: Barnet som har kommet lengst i spiseutviklingen har ikke blitt
utsatt for tvang, og dette barnet kan se ut til a ha hatt det beste opplegget pa
kombinasjonen spisetrening og sondemating. Ved spisetrening kan det se ut til at best
erfaring for barnets spiseutvikling far man ved a tilby spisetrening farst, for sd & gi en
metthetsfalelse gjennom sonematen. Samtidig ma jeg papeke at barna med Williams

syndrom og cerebral parese, pa grunn av sin grunndiagnose, nok stiller med et starre
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handikap i muligheten til a utvikle spiseferdigheten gjennom fokus pa samspill og

mestring.

4.1.3 Hvordan fglelsesmessige/psykososiale forhold kan pavirke
spise- og ernaeringsvansker

Mor til gutten med Williams syndrom forteller at de ikke visste at noe var galt under
svangerskap og ved fadsel, men sier hun fikk en uforklarlig falelse av at det var noe
galt med en gang hun fikk ham opp til seg etter fgdsel. Andre dagen pa sykehuset fant
de en svak bilyd pa hjertet, lyskebrokk og en testikkel som ikke hadde gatt ned. De
reiste hjem fra sykehuset, men mor klarte ikke a roe ned mistanken om at noe var
galt, og kontaktet barnelegen igjen. 1 maned gammel ble gutten undersakt igjen, og
hjertefeilen hadde forverret seg, samtidig som han ble DNA testet for Williams
syndrom, som da ogsa ble konstatert. Ammingen gikk ikke som den skulle, mor
mistet melka etter 3 maneder, og begynte med morsmelkerstatning. Gutten hadde
mye vondt i magen, skrek hele tiden og matte ha flaske hele tiden. Spise- og
ernzringsvanskene begynte altsa rett etter fadsel, og forverret seg etter den store

hjerteoperasjonen, men mor opplevde ikke dette som det vanskeligste:

«Det var tgffest at han hadde Williams syndrom. Jeg tenkte ikke sa mye
over at han hadde spisevansker, da det viktigste var at han hadde
overlevd etter hjerteoperasjonen. Men jeg jobber med a leere a leve
med diagnosen. Fglelsene gar opp og ned. Det er taft & leve med et
funksjonshemmet barn, samtidig som det gir en sa utrolig mye.»

Mor til gutten med cerebral parese har tilsvarende opplevelser av det a fa at barn med

spise- 0g ernaringsvansker:

«Det var vanskelig a fa et barn med spise- og ernaringsproblemer, men
det var en stor krise a fa et barn med cerebral parese, epilepsi og
astma. Spise- og ernaringsproblemene matte man ta med pa kjapet,
samtidig som det var dette som tok mest tid, det & fa i ham nok mat.»

For disse to mgdrene hadde det altsa langt starre falelsemessig pavirkning at barna

hadde henholdsvis Williams syndrom og cerebral parese, enn at barna hadde spise-
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0g ernagringsvansker. Mor til jenta uten diagnose kunne derimot fortelle om sterke

folelsesmessige reaksjoner knyttet direkte opp mot spise- og ernaringsvanskene:

«Det var forferdelig, hun hadde ingen diagnose, feilte ingen ting. Berg
Gard mente at hun var en av de mystiske de hadde, da hun ikke feilte
noe. Mannen min ble nedstemt, sa ikke folk da han var ngdt til & veere
oppe pa natta, og sov nar andre var pa jobb.»

Som nevnt i teorien kan det a fa et barn med spise- og erneeringsvansker gi pargrende
samme opplevelse av sorg og krise, som det a fa et funksjonshemmet barn. Dette kan
se ut til 3 stemme, og at fglelsene knyttes opp mot det de pargrende anser som det

mest alvorlige for deres barn.

Hvordan spise- og erneringsvanskene innvirket pa samlivet/ekteskapet svarte
informantene noe ulikt pa. De to informantene med barn med funksjonshemning
giftet seg mens de var oppi denne krevende situasjonen, og sier at forholdene er
styrket samtidig som situasjonen ogsa gir nye utfordringer i ekteskapet. For
informanten med barn uten diagnose opplevdes innvirkningen pa samlivet som
«hardere», uten at dette hadde resultert i samlivsbrudd. Dette utsagnet sier litt om

hvordan situasjonen pavirker samlivet:

«Ja, samlivet er styrket, men det har blitt noen krangler da vi er psykisk
og fysisk slitne, og begge er redde. Vi er ikke skilt enna, men det har
ikke veert mye om & gjare til tider. Vi er makteslgse, ja dette har stor
innvirkning pa samlivet, men vi har kommet styrket ut av det.»

Det kan oppsta problemer i parforhold p.g.a. manglende kommunikasjon, ulike
reaksjonsmenster, ulike arbeidsfordelinger rundt barnet, utslitthet og bekymringer for
barnet sitt. Det er viktig at partene snakker ut om sin sorg, og hvilke behov de har i
hverdagen. Det er ikke lett & skulle ta vare pa hverandre og parforholdet, nar man
befinner seg i en livssituasjon med et barn som krever ekstra mye stell og oppfelging.
Pa grunn av situasjonen blir man ofte isolert, og mulighetene til & veere ute i arbeid

kan bli begrenset, og for noen falle bort. (Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Mor til gutten med Williams syndrom forteller at mannen mistet jobben rett fgr de

fikk gutten, og fikk ny jobb nar gutten var ca. 6 maneder. De falte at han ikke kunne
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veere borte fra jobben, og mor matte ta seg av det meste rundt barnet. Far har gnsket a
kunne faglge opp gutten mer, men ma samtidig beholde jobben. De har fglt seg mer
bundet til hjemmet enn normalt, og fgler situasjonen har hatt innvirkning pa
storebror. Storebror har fatt oppfalgning av barnepsykiater ved HABU, far
sovemedisiner, har i perioder veert lettere deprimert, men det er over na. Mor forteller
0gsa at situasjonen har innvirkning pa evrige familie. Fars familie bor i en annen
landsdel, sa de er ikke sa mye involvert, mens mor har familie pa Serlandet. Guttens
mormor er den eneste som kan gjare alt mor og far kan, men hun har egne
helseproblemer som gjer det vanskelig for henne a stille opp s mye som hun hadde
gnsket. Mors bradre, svigerinner og guttens sgskenbarn er interessert i situasjonen,
men gir ikke familien direkte hjelp og avlastning. Mor forteller at de ikke har fatt
hjelp eller avlastning fra venner, og at de har mistet venner etter de fikk gutten. Hun
synes dette er dumt, og er skuffet, men anser det ikke som et tap, da de har fatt et

annet syn pa hva som er viktig:

«Jeg har fatt et annet syn pa ting etter jeg fikk gutten min, pa hva som
er viktig og ikke viktig. Jeg holdt pa & miste barnet mitt, og da kan
smating vere uvesentlige.»

Mor forteller at de har fatt nye venner. De har problemer med a skaffe barnevakt, da
guttens situasjon er skremmende og vanskelig a handtere for venner og det meste av
gvrig familie. Mor forteller at hun har hatt fglelsesmessige reaksjoner, og da spesielt i

en periode det var roligere rundt gutten:

«l hgst har jeg hatt en tgff periode. Det har blitt litt roligere na rundt
gutten, nd kommer fglelsene mer frem. Vi har alltid levd i en slags
krisesituasjon. Han har alltid vart s mye syk, inn og ut av sykehus, sa
mye frem og tilbake hele veien. Vi har ikke hatt tid til & sette oss ned og
ordentlig fale pa det.»

Mor sier hun nok har veert deprimert, men har ikke hatt behov for medisiner mot
dette. Hun har snakket med barnepsykiater pA HABU og spesialpedagog om alt som

skjer, og bearbeidet ting. Mannen har tatt situasjonen lettere.

Mor til gutten med cerebral parese kan fortelle at spise- og ernaringsvanskene har

innvirkning pa evrig familie, men at gvrig familie er mest redd for epilepsien, og
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deretter pumpa til sondematen og alt som ma tas hensyn til i maltidssituasjonen. De
har ikke fatt hjelp eller avlastning av gvrig familie, det er ingen som ter & ha gutten
en hel natt. Mor forteller at hun og mannen giftet seg mens de var oppi denne
situasjonen, at de har god kommunikasjon, men at det er teffe tak for dem
innimellom. Mor sier hun har mistet nesten alle vennene sine etter hun fikk gutten,
men at hun har fatt noen nye, gode venner underveis, som hun har truffet pa
sykehuset. Hun forteller at situasjonen til gutten begrenser deres sosiale liv, de kan
ikke gjere som andre, da de ikke har barnevakt. Ingen ter & passe gutten. Mor er
utdannet sykepleier, men har i flere ar gatt hiemme med pleiepenger, og na
rehabiliteringspenger. Hun gnsker ikke a ga tilbake til sykepleieryrket, og faler hun
ikke har tid til & jobbe da det er sa mye a falge opp med gutten. Mor har gatt til
psykolog etter hun fikk barnet.

Mor til jenta uten diagnose sier hun ikke fikk noen spesiell psykisk reksjon, etter
hvert som situasjonen bedret seg. Mannen sa derimot nesten ikke andre folk i en lang
periode, da han satt opp om natta og vaket, og sov om dagen. Familien fikk etter
hvert avlastning av mors bror og svigerinne, 3 netter i uka. Av og til fikk de ogsa
hjelp av mormor og andre familiemedlemmer. Mor forteller at alle i familien er
veldig opptatt av barnet, og at hun nok alltid kommer til & veere litt spesiell innad i
familien. Hun er redd for at barnet senere skal fa et bilde av seg selv som spesiell, i
en negativ forstand. Mor forteller at de ikke ma glemme storesgster, som har taklet
situasjonen veldig fint. Hun passer godt pa lillesgster, og de leker godt sammen. Mor
hadde darlig samvittighet for at hun brukte sa mye tid pa det yngste barnet, og luftet

dette for helsesgster:

«Jeg faler ikke at jeg kan gi dem 50-50!»

Hvorpa svarte helsesgster at det er ikke alltid 50-50 barna trenger, men kanskje 70-
30. Mor ble beroliget av dette, det er ikke tiden malt i minutter, men kvaliteten som
teller. I tillegg til den krevende situasjonen med datteren, opplevde mor en annen
krise da mors sgster dgde. De to var veldig naer hverandre, bestevenninner. Der og da

klarte ikke mor a sgrge selv, hun matte ta seg av andre, inkludert sgsterens to barn.
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Hun sier det var godt at datteren krevde sa mye i denne perioden, for da hadde hun
noe hun matte sta opp til om morgenen. Mor kan fortelle at spise- og
ernaringsvanskene har hatt innvirkning pa vennskap og sosialt liv. Det var krevende
a ga noe sted, da de matte ha med sa mye utstyr. Mannen vaket om natta og sov om
dagen, mor var tidlig opp og sveert trgtt. Hun sovnet mange ganger klokka 20.00 om
kvelden. Men de har ikke latt situasjonen hindre noe, og har bl.a. reist pa ferier. Det
ble enklere nar de ikke lenger trengte a vake over henne. Mor forteller at de ikke har
mistet noen venner pa veien, og at vennene ikke hjalp til hjemme hos dem. Mor sier
hun ikke vet om hun hadde overlatt barnet til andre enn familie uansett, da hun var

veldig redd, noe som fglgende utsagn illustrerer:

«Jeg sprang alt jeg kunne hvis jeg matte pa do, jeg kunne ikke ga fra
henne. Den ene gangen var det iskaldt om vinteren, det var jo varmt
inne, men jeg hadde ikke mer ved, og hun 1a rolig og sov. Jeg tenkte,
skal jeg tarre & springe ut i garasjen og hente et par vedskier? Jeg
sprang alt jeg kunne, jeg hadde ikke pa meg klaer, og sprang! Da jeg
kom inn i stua Ia hun og bare kavet. Da hadde hun kastet opp mens jeg
var ute, og hun fikk ikke puste. Jeg gjorde aldri mer det, jeg turte ikke.
Jeg kunne ikke dusje, jeg kunne ikke bare ga pa do, jeg kunne ikke vaere
pa kjgkkenet hvis hun var i stua. Jeg hadde henne med over alt.»

Mor forteller at alle i familien som kunne hjelpe, hjalp til. Mors familie stilte mest
opp, men kun fordi fars familie bodde lenger borte. At vennene ikke hjalp sa mye,
beror som nevnt mye pa mors redsel, men ogsa at hun ikke gnsket a utsette vennene

for sin situasjon:

«Jeg mistet ingen venner, men jeg tror ikke jeg ville hatt dem i hjemmet
og sett pa mens vi holdt pa heller...de har jo sma barn selv ogsa.»

Far hun fikk datteren arbeidet mor 80 % stilling som hjelpepleier. Hun gikk hjemme
3 ar pa pleiepenger, og arbeider na 45 % stilling i sin tidligere jobb. Farste aret var
ogsa far hjemme pa pleiepenger, far han over noen maneder med graderte

pleiepenger var tilbake i full jobb.

Oppsummert kan det se ut til at foreldre til barn med spise- og ernaringsvansker, i
hvert fall periodevis, har en sveert hgy arbeidsbelastning knyttet til situasjonen rundt

barnet. Dette kan ga ut over familieliv, sosialt liv og venner. Ingen av familiene har



66

derimot opplevd samlivsbrudd som fglge av situasjonen rundt barnet. De sterkeste
falelsesmessige reaksjonene kan se ut til ikke ngdvendigvis a vere knyttet bare mot
spise- og ernaringsvanskene, men mot det foreldrene opplever som vanskeligst &
takle, eksempelvis Williams syndrom og cerebral parese. Det kan ogsa se ut til at
situasjonen med spise- og ernaringsvansker, langt pa vei ikke lar seg kombinere med
a ha begge foreldrene i arbeid som tidligere. Samtlige madre forteller her om lange
perioder der en eller begge foreldre har matte vaere hjemme fra ordinzrt arbeidsliv.
De tidvis store belastningene disse familiene har, som fglge av barnas situasjoner,
kan se ut til pavirke deres mulighet til a sette seg ned og tenke pa og bearbeide

falelser av sorg og krise.

4.1.4 Hvilke hjelpeinstanser som er tilgjengelige, og hvordan kan
de hjelpe ved spise- 0og erneeringsvansker

Graden av hjelp som man far fra det offentlige, og den oppfalgingen helsevesenet gir,
vil i mange tilfeller avgjere hvordan hverdagen arter seg for barn med spise- og

ernaringsvansker. (Bakstad og Rosvoldsve, 2005)

Som nevnt tidligere i teorien, bgr det veere et interaktivt samarbeid mellom familien
og de involverte hjelpeinstanser, der familiene og deres konkrete malsetninger star i
sentrum for det arbeidet hjelpeinstansene utfarer. Familiens fremstilling av barnets
spise- og ernaringsvansker bgr bli mgtt med en genuin interesse og engasjement fra
hjelpeinstansene. Blir familiene ikke forstatt av hjelpeinstansene, kan de i verste fall
bli pafgrt ungdvendige praktiske, skonomiske og psykiske belastninger. Mor til jenta
uten diagnose kan fortelle at datteren ikke trives i barnehagen, og heller aldri har
gjort det, men fagpersonene presset tidlig pa med viktigheten av barnehage. De endte
da med et barn som ikke trives, og ikke vil i barnehage, og der spise- og

ernaringsvanskene ikke ble bedret men snarere forverret av tiltaket:

«Jeg skulle gnske at fagpersonene hgrer mer pa foreldrene, da de
kjenner barnet sitt best. De anbefalte oss at hun skulle ga fortest mulig i
barnhage. Men hun spiste bedre jo mer ro hun fikk. Jeg fglte at jeg ble
tvunget til at hun skulle ga i barnehage da fagpersonene poengterte
dette sterkt. Skulle gnske at de hadde hart pa meg.»
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Dette viser at om et tiltak (her barnehageplass) fungerer for et barn, trenger det ikke
fungere for et annet, tiltakene ma veere individuelt tilpasset det enkelte barn. Samme
mor som sa det ovenstaende, opplevde derimot a bli hgrt pa og forstatt av PPT, som
kom hjem til dem en gang i maneden fra spedbarnsalder. PPT og fysioterapeut var
ikke enige i rapportene fra sykehuset, og hadde et mer positivt inntrykk av barnet enn

det sykehuset hadde. Ogsa HABU viste forstaelse for situasjonen:

«Vi har flere positive inntrykk av hjelpeapparatet. PPT kom hjem til oss
en gang pr maned da hun var liten. HABU har vi god kontakt med hele
tiden, de hgrer pa meg.»

Utsagnet over kan innebeere at det 4 bli tatt alvorlig og bli lyttet til, kan veere like
viktig som den konkrete behandlingen som gis. For foreldre i krise er maten a bli

mgtt pa av hjelpeinstansene viktig. Det er viktig a bli sett, hgrt og forstatt.

Alle tre mgdre forteller at de kom tidlig i kontakt med det offentlige hjelpeapparatet,
allerede i perioden rett etter fadselen. Alle har eller har hatt kontakt med mange
forskjellige hjelpeinstanser. Dette foles for alle som overveldende, og de mener det er

for mange personer og instanser a forholde seg til, noe falgende kan illustrere:

«Vi fikk hjelp av fglgende instanser: barneavdelingen, HABU, fastlege,
hjertelege, Rikshospitalet, fysioterapeut, koordinator i kommunen,
boveiledertjenesten, hjelpemiddelsentralen, trygdekontoret,
barnepsykiater, ernaringsfysiolog, spesial pedagog, avlastningshjem,
TAKO senteret, tannlege, PPT, Frambu, apotek, hjemmesykepleien,
gre-, nese- og hals lege, gyeavdelingen, norsk forening for Williams
syndrom, forening for hjerte syke barn. Alle trenger vi hjelp fra!»

Mor til gutten med Williams syndrom forteller at det har veart vanskelig a trenge
hjelp fra s& mange. Hun liker & ha kontrollen, og kommunens koordinator klarte ikke
a felge med, sa mor matte ta den oppgaven. Mor ser pa det som sin oppgave a felge
gutten opp, og ser pa det som en prosess a overlate dette arbeidet til andre. Hun
forteller at de ikke hadde fatt sa mye hjelp om de ikke hadde statt pa selv, og hun er
lei av a skrive sgknader og kjempe, spesielt mot trygdekontoret. Gutten krever sa mye

av foreldrene at de ikke har mye tid til & kjempe mot systemet. Mor forteller ogsa at
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de selv matte lete fram ngdvendig informasjon pa internett, da HABU lokalt ikke

hadde kompetanse pa Williams syndrom.

Mor til gutten med cerebral parese ser stort sett ut til 4 veere forngyd med
tjenestetilbudet fra de offentlige hjelpeinstansene, bortsett fra trygdekontoret som hun

faler ofte har motarbeidet dem.

Mor til jenta uten diagnose mener det offentlige systemet er litt byrakratisk, men at

det har gatt ganske greit a finne frem i systemet, selv om det har krevd mye leting:

«Det er jo mye leting, og du blir jo henvist fra den ene instansen til den
andre. Akkurat den tingen far du hjelp til der, men en annen ting ma du
ga en annen plass for & fa.»

Familien bor i en liten bygd, og mor mener dette har veert positivt sett opp mot det
kommunale hjelpeapparatet, da alle kjenner alle og vet hva familien gjennomgar.
Ulempen har vaert at de i stgrre grad har mattet leere a klare seg selv, enn om de

bodde mer sentralt.

Ingen av de tre mgdrene nevner det som problematisk at si mange offentlige
hjelpeinstanser har hatt innsyn i deres familieliv, tvert i mot har de i flere tilfeller

ytret at det har veert godt nar diverse hjelpeinstanser har kommet hjem til dem.

Alle tre informantene er svaert forngyde med hjelpen fra den lokale
habiliteringstjenesten for barn og unge, HABU. HABU opplevdes som en stor hjelp
og styrke. Mor til gutten med Williams syndrom fgler HABU har gjort alt de har
kunnet for familien, selv om de ikke har kompetanse pa denne diagnosen. Mor til

gutten med cerebral parese statter ogsa opp om inntrykket av HABU:

«HABU er spesielt flinke. Jeg kan bare ringe dem, og far da time. De
har veert en enorm stgtte for meg.»

Mor til jenta uten diagnose forteller ogsa at hun har hatt god kontakt med en person
ved HABU, hele tiden. Personen er ikke ngdvendigvis enig med mor i alt, men hun

harer pa det mor sier.
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Avlastning er et tiltak som kan veaere med a lette presset pa foreldrene, i en travel
hverdag preget av stress og bekymringer, og ofte alt for lite hvile for foreldrene. Mor

til gutten med Williams syndrom forteller at de tidlig begynte med avlastning:

«Vi hadde ikke sovet pa flere dagn, vi gikk til sykehuset, vi matte ha
hjelp. Da ble gutten lagt inn som avlastning pa barneavdelingen. Jeg
fikk tilbud om & reise hjem, men jeg klarte det ikke. Jeg sov pa
barneavdelingen, gutten sov pa vaktrommet, jeg gikk til ham nar jeg
orket. Kjempe god hjelp, jeg fikk ikke lov & dra hjem far jeg var uthvilt.
Kjempedeilig, innlagt i to til tre uker.»

Denne familien fikk privat avlastning gjennom kommunen da barnet var 3-4
maneder, i begynnelsen to dager i uka og hver tredje helg, sa fire dager i uka. Mor
mener at hadde hun ikke fatt denne avlastningen sa tidlig, hadde hun ikke hatt
overskudd selv. Familien har na ikke hatt tilbud om avlastning siden mai 2006, da

avlasteren sa opp stillingen, og kommunen ikke har klart a finne en ny.

Mor til gutten med cerebral parese har ikke fatt hjelp av familie eller venner, men har
en avlastningsbolig gutten er i fra onsdag til sgndag, hver tredje uke. Det kan virke

som hun mener dette ikke er tilstrekkelig mengde avlastning.

Mor til jenta uten diagnose forteller at de farst begynte a fa hjelp i 8-9 maneders
alder, fikk da avlastning av mors bror og svigerinne tre netter i uka. All avlastning
denne familien har hatt har veert basert pa andre familiemedlemmer, ikke kommunale
avlastningsboliger og lignende. Mor sier at om hun hadde visst at problemene skulle

drgye ut sa lenge, hadde hun nok bedt om hjelp lenge far, men som hun sier:

«Det gikk veldig sent opp for oss at dette kom til & bli lenge, lenge.»

Av de tre barna, er det bare jenta uten diagnose som har veert i kontakt med spise- og
ernaringsteamet ved Berg Gard i Oslo. Hun ble henvist til Berg Gard da
barneavdelingen pa lokalsykehuset ikke lenger visste hva mer de kunne gjere. Jenta
hadde da tatt mange prever, og hadde mange mulige diagnoser hengende over seg.
Legen lokalt snakket tidlig om gastrostomi, men ville ikke gjere noe med dette for
etter oppholdet ved Berg Gard. Mor forteller at de hadde alt for store forventninger til
Berg Gard:
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«Vi trodde vi skulle komme inn og fa hjelp, og reise hjem igjen med en
unge som at.»

Hele familien reiste inn til Berg Gard. Det ble anbefalt at sgsken skulle veere med, for
a skape en naturlig familiesituasjon, og storesgster storkoste seg der. Mor trodde at
Berg Gard hadde svaret, at jenta feilte det og det, og det kan gjares sann og sann med.
Men farste kvelden, etter & ha blitt vist rundt, begynte det & ga opp for dem at dette

ikke var s& enkelt som de trodde.

«Jeg begynte nesten a grine, forsto at dette bare var en fortsettelse pa
den prosessen vi hadde veert gjennom snart et ar da.»

Mor falte at Berg Gard ikke trodde foreldrenes beskrivelser av situasjonen, far de
hadde sett og prevd det selv, og mor opplevde det som veldig slitsomt i lengden. Det
gikk lang tid fer de forsto hvor mye hun egentlig kastet opp, ble tilfeldigvis observert

en oppkastepisode av en lege i Oslo:

«Gudskjelov, na fikk du se hva jeg sa!»

Det farste oppholdet ved Berg Gard varte to uker, og mor forteller at de fikk god
kontakt med spesialpedagogen der. Ved Berg Gard ble de for farste gang introdusert
for knappen, de fikk se den pa video og holdt den i handa. De fikk hjelp til &
tilrettelegge maltidene, i forhold til kalorier, og ble mer sikre pa at hun fikk i seg det
hun trengte. Jenta ble undersgkt av logoped, og foreldrene fikk snakke med psykolog.
Alt i alt forteller mor at hun falte de ble tatt pa alvor, men at det viktigste resultatet
var at jenta fikk knapp etter dette oppholdet. De fikk ikke noe klart svar pa om og nar

jenta ville kunne spise selv:

«Jeg spurte om nar hun ville komme til & spise, ville gjerne ha en dato.
De ga ikke svar, med det ville dreie seg om ar og ikke maneder fgr hun
ville spise. Det var en nedtur der og da, jeg hadde sa store
forventninger til Berg Gard. Men jeg satte pris pa de @rlige svara, og
ikke innpakninger. Vi hadde da noe reelt & forholde oss til.»

Trekker jeg sammen og oppsummerer, kan dette veere de viktigste funnene relatert

mot hjelpeinstansene og hvordan disse kan hjelpe ved spise- og ernaringsvansker:
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e Alle informantene fgler seg spesielt godt ivaretatt av HABU lokalt, som harer

pa dem og ser ut til & vise forstaelse for situasjonen.

e Kun ett av barna, jenta uten diagnose, ble henvist til tredjelinjetjenesten ved
Berg Gard. Det kan stilles spgrsmal om ikke de to andre barna ogsa kunne ha
profitert pa et opphold ved Berg Gard, om ikke for annet sa for a ha utforsket

alle muligheter til & avhjelpe spise- og ernzringsvanskene.

o Samtlige informanter har eller har hatt mange forskjellige hjelpeinstanser a
forholde seg til. Det kan oppleves som overveldende, og vanskelig & holde
oversikt over for foreldrene. En av informantene sier de hadde en kommunal
koordinator, men at dette ikke fungerte og mor matte selv ta over denne
oppgaven. Det kan nok veere viktig for foreldre til barn med spise- og
ernzringsvansker, & kunne forholde seg til feerre instanser, da de normalt har

mer enn nok med & handtere situasjonen rundt barnet.

o Samtlige informanter kan fortelle om bade positive og negative opplevelser
med forskjellige hjelpeinstanser. Det verste ser ut til & vare falelsen av a ikke
bli hart pa, forstatt eller trodd. Disse familiene star i sa store prgvelser at det

burde vere ungdvendig & matte kjempe mot systemet.

e Hjelpeinstansene bgr bli, om ikke de allerede er det, klar over hvor tids og
arbeidskrevende spise- og ernaringsvansker er for foreldrene, og at
problematikken normalt er langvarig. Det er viktig at hjelpeinstanser tidlig
kommer pa banen ved spise- og ernaeringsvansker, og at foreldrene blir en
naturlig samarbeidspartner for hjelpeinstansene. Avdelinger ved sykehus som
behandler spedbarn, ber gjeres oppmerksomme pa hvilken innvirkning deres

behandling (eksempelvis sug og nesesonde) kan ha pa spiseutviklingen.

4.1.5 Avsluttende kommentar

Spise- og ernaringsvansker kan finnes bade hos barn med funksjonshemninger og

hos barn uten diagnoser. De tre barna i denne oppgaven har eller har alle hatt store
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problemer knyttet til oppkast/refluks, mye sykdom og redusert allmenntilstand. Alle
informantene forteller om sveert tids- og arbeidskrevende situasjoner, og at spise- og
ernaringsvanskene er langvarige, gjerne over flere ar. Situasjonen er preget av mye
bekymringer rundt, og fokus pa mat og maltider. Foreldrene er ofte sveert slitne, og
trenger hjelp og avlastning. De ma pa tross av dette ofte bruke mye tid og krefter pa a
finne frem i, og fa hjelp av, det store antallet hjelpeinstanser som er ngdvendig a
involvere i deres hverdag. Det kan se ut som at viktigheten av at hjelpeapparatet tar
familienes situasjon alvorlig og fanger opp helheten i deres hjelpebehov, bar
understrekes. Hjelpeinstanser som arbeider med familier med barn som har spise- og
ernzringsvansker bgr ta pa alvor den positive effekt det kan ha pa disse familienes

situasjon, at hjelpeinstansene ser, harer og forstar deres behov.
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Forespgrsel om a delta i undersgkelsen "Mat til besvaer?”
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spesialpedagogikk ved UIO. Formalet med prosjektet er & utvikle kompetanse innen
spise- og ernaringsvansker hos barn fra 0-6 ar. Opplysningene samles inn ved

intervju, og det gjeres lydopptak av intervjuene.

Opplysninger som innhentes omhandler det & ha et barn med spise- og

ernaringsvansker.

Alle opplysninger som gis Miriam Mjgs Sgrensen skal behandles med fortrolighet, og
jeg er underlagt taushetsplikt. Deltakelsen ved mitt prosjekt er frivillig, og man kan
trekke seg uten a oppgi grunn, sa lenge prosjektet pagar. Ingen enkeltpersoner vil

kunne gjenkjennes i oppgaven.

Informasjonen som gis skal behandles i henhold til forskningsetiske retningslinjer.
Lydbandopptak og transkripsjoner slettes etter gjennomfart prosjekt, og data i sin
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Romstalen 4 B
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Vedlegg nr. 3:
SAMTYKKEERKLZAERING

Undertegnende gir med dette samtykke til at all informasjon gitt i intervju kan brukes

i forbindelse med Miriam Mjgs Sgrensens mastergradsarbeid.

Undertegnede er informert om at informasjon gitt i intervju skal brukes i
mastergradsarbeid for a beskrive hvilke utfordringer det er & ha et barn med spise- og

ernaringsvansker.

Underskrift prosjektansvarlig

Underskrift intervjuobjekt
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Vedlegg nr. 4:

Intervjuguide: «Mat til besvaer? Spise- og ernaeringsvansker hos barn 0-
6 ar.»

Kvalitativt intervju av foreldre som har barn med spise- og ernaringsvansker.
Intervjuer: Miriam Mjgs Sgrensen

Data om barnet og familien:

Barnets kjonn:

Barnets alder:

Har barnet sgsken?

Bor barnet hos mor, far eller begge?

Mulige arsaker til spise- og ernaringsvanskene:

Hvilke medisinske diagnoser har barnet?

Er det en sammenheng mellom diagnoser og spise- og erngringsvanskene?

Hva er foreldrenes synspunkt pa arsakene til utvikling av spise- og

ernzringsvanskene?

Nar ble spise- og erneringsvanskene oppdaget, og av hvem?
Sondeernares barnet helt, delvis eller er det selvernart?
Huvis selvernert, har barnet tidligere blitt sondeernzrt?
Hvordan er varigheten av spise- og ernaringsvanskene?

Hvordan er progresjonen i spise- og ernaringsvanskene, forbedrer/forverrer

situasjonen seg over tid?
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Maltidssituasjonen, samspill og mestring:

Hvordan arter maltidssituasjonen seg for dere?

Hvor lang tid bruker dere pa maltidet?

Fokuserer dere mye pa a fa i barnet nok mat og drikke?

Bruker dere mye tid pa a finne ut av hvilken mat barnet kan/vil spise?

Ma dere veere kreative i valg av hjelpemidler (tallerken, skje etc.)?

Hvordan er samspillet med barnet i maltidssituasjonen?

Hvilke typer sonde bruker barnet/har barnet brukt?

Blir barnet/har barnet blitt sondet maskinelt eller manuelt (pumpe eller sproyte)?
Hvilke typer sondemat bruker/har dere brukt?

I hvilken grad faler dere mestring av de forskjellige aspektene ved spise- og

ernzringsvanskene?

Falelsesmessige/psykososiale forhold:

Hvordan opplevde dere det & fa et barn med spise- og ernaringsvansker?
Opplevde dere spise- og ernzringsvanskene som en sorg, krise eller traume?

Hvilke innvirkninger har spise- og ernaringsvanskene hatt pa

parforholdet/ekteskapet?

Hvilke innvirkninger har spise- og ernzringsvanskene hatt pa familien for gvrig

(sesken, besteforeldre, tanter/onkler etc.)?

Hvilke innvirkninger har spise- og ernzringsvanskene hatt pa forholdet til venner og

gvrig sosialt nettverk?

I hvilken grad har familie og venner bidratt med hjelp, stgtte og avlastning?
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Har dere opplevd fglelsesmessige/psykososiale reaksjoner relatert til situasjonen med

spise- og ernaringsvansker?
Tilgjengelige hjelpeinstanser og hvordan de kan hjelpe:

Opplever dere i mgtet med de forskjellige hjelpeinstanser at dere som brukere av

systemet settes i sentrum og behandles pa individuelt niva?
Nar og hvordan kom dere i kontakt med offentlige hjelpeinstanser?
Hvilke offentlige hjelpeinstanser er dere/har dere veert i kontakt med/fatt hjelp av?

Opplever dere det enkelt eller vanskelig a finne frem i tjenestetilbudet de offentlige

hjelpeinstanser gir?

Hvordan opplever dere de tjenester/den kompetanse de offentlige hjelpeinstanser gir

og har rundt spise- og erngringsvansker?
Har dere hatt spesielle positive opplevelser av de offentlige hjelpeinstansene?
Har dere hatt spesielle negative opplevelser av de offentlige hjelpeinstansene?

Stilte dere konkrete spgrsmal rundt forventet varighet av spise- og

ernaringsvanskene, og kunne de offentlige hjelpeinstansene gi dere et svar pa dette?

Opplevde dere en fglelse av & veere en offentlig familie, med innsyn fra flere

offentlige hjelpeinstanser?

Eventuelle andre innspill og betraktninger:



