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Abstract

Titel: “Det dr inget péhittat, inget som gar over och det kan inte
medicineras bort” — en studie om fordldrars och skolkuratorers

upplevelser kring hur barn med alkoholskador bemdts av samhallet
Forfattare:  Elin Hagstrdom och Ellen Lindberg

Nyckelord:  Fetal alcohol syndrome, Fetal alcohol spectrum disorder,
diagnosens makt, utvecklingsekologisk teori, fordldrars upplevelser

och forstéelse

Syftet med studien &r att explorativt undersdka forédldrars och skolkuratorers
erfarenheter av stod, forstaelse och bemoétande fran skolan och det omgivande
sambhillet, till fordldrarna och deras barn i1 skoldldern med FAS cller FASD. Studiens
fragestéllningar riktar sig mot hur foréldrar och skolkuratorer upplever att barn med
FAS eller FASD blir bemoétta av aktorer runt barnet sa som socialtjanst, skola och
sjukvérd. Detta dr en kvalitativ studie och det empiriska materialet insamlades via atta
telefon intervjuer och en face-to-face intervju. Grounded theory har varit en inspiration
genom hela bearbetningsprocessen, da empirin fatt tala och varit till hjélp vid
utformningen av resultatets teman. Likasa har vi utgatt fran det interaktionistiska
perspektivet fran studiens start till slut. Utifran insamlad empiri anvidndes teorin
Utvecklingsekologi och teoretiska begrepp fran ett Makt perspektiv for att analysera
resultatet.

Studiens viktigaste resultat visade pa att fordldrarna upplevde en bristande forstaelse
och acceptans fran aktorer runt barnen med FAS eller FASD. Detta resulterade i en
avsaknad av eller att fel resurser gavs till barnen, samt en otrolig kamp frén foréldrar,
for att réittfardiga barnen adekvat hjélp och stdd. En slutsats av studien &r att samhéllets
brist pa kunskap och en gemensam kunskapsbas gillande FAS eller FASD och
svérigheterna de medfor, kan forklaras med att FAS eller FASD fortfarande ar en relativ
socialt och kulturellt okdnd diagnos.



Forkortningar

EHT Elevhélsoteam

FAS Fetal alcohol syndrome

FASD Fetal alcohol spectrum disorder

FB Foréldrabalk (1949:381)

GT Grounded theory

ICD-10- SE Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade
hélsoproblem

LSS Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade (1993:387)

SFS Svensk forfattningssamling

SoL Socialtjanstlag (2001:453)

VR Vetenskapsradet



Forord

Vi vill rikta ett stort tack till alla fordldrar och skolkuratorer som deltagit i intervjuerna.
Det har varit otroligt ldrorikt och intressant att fa ta del av era livsberittelser och
yrkeserfarenhet. Utan er hade inte denna studie varit mojlig. Vi vill dven tacka Katarina
Wittgard i FAS-foreningen och Jenny Rangmar, forskare inom d&mnet, som hjélpt oss

komma i kontakt med vara informanter.

Vi vill dven tacka var handledare Weddig Runquist som med stort engagemang stottat

och viglett oss genom hela studiens gang.

— Tusen tack!

Elin Hagstrom och Ellen Lindberg
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1. Inledning

Inledningsvis kommer detta kapitel berora studiens bakgrund och problemformulering
tillsammans med studiens syfte och fragestillningar. Begreppen FAS och FASD
kommer att nrmare berdras, dd studien inriktar sig pa att alkoholskador relaterat till
FAS eller FASD. Kapitlet avslutas med ett avsnitt om uppsatsens fortsatta disposition
samt en redogorelse for olika synonyma begrepp som kommer att anviindas genom hela

studien.

1.1 Bakgrund och problemformulering

Enligt Socialstyrelsen (2014) finns stora brister i stodet till barn som fatt fosterskador pa
grund av att modern anvént alkohol under graviditeten. Nar fostret utsétts for
alkoholexponering under denna period brukar dessa skador bendmnas FASD (fetal
alcohol spectrum disorders). FASD ér ett paraplybegrepp som introducerades &r 2002
och har snabbt blivit accepterat och anvidnds bland professionella och berorda (Graefe
2003: 14). FASD innefattar de effekter, FAS (fetal alcohol syndrome), pFAS (partial
FAS), ARBD (alcohol-related birth defects) eller ARND (alcohol-related
neourodevelopmental disorder) vilka anses vara relaterat till alkoholexponering under
graviditeten. De olika effekter som FASD rymmer klassas ofta enligt Graefe (2003: 14)
som “dolda” eller osynliga”, d& de kan vara svéra att identifiera. Ar 1996 utvecklade
en panel experter fran Kanada och USA nya kriterier gillande diagnosen FAS for att
skilja FAS frén snarlika syndrom som FASD innefattar. Det nya kriteriet var “ett
bekriftat alkoholbruk av mamman under graviditeten” (ibid.: 14).

FAS ir en hjdrnskada som kan paverka nervsystemet, tillvixthdmning och
ansiktsdeformation. Andra fysiska problem som kan uppsta dr medfodda missbildningar
pa organ och andra kroppsdelar (Graefe 2003: 13). Som ndmnts ovan krévs ett
dokumenterat alkoholbruk frén den biologiska mamman for att barn ska f& diagnosen
FAS (Heilig 2011: 124). Darutover forutsétter diagnosen att ytterligare tre

symtomkriterier ska vara uppfyllda:



1. Tillvixthdmning, bade prenatal och/eller postnatal, det vill sdga att bade
under fosterperioden och efter fodseln dr vikt och/eller lingd légre dn
genomsnittet.

2. Strukturella missbildningar i hjdrnan och genomgripande dysfunktioner i
centrala nervsystemet. Det kan yttra sig genom nedsatta kognitiva
funktioner, som exempelvis inldrningssvérigheter, minnessvikt och
svérigheter att forsta logiska resonemang.

3. Karaktiristiska ansiktsdrag som exempelvis kort och bred nisrot, korta
ogonspringor, smal dverldpp och litet huvud (Wittgard 2012: 10; Heilig
2011: 124). Vi har valt att inte gd in ndrmare pé det tredje kriteriet eftersom
Wittgard (2012: 20) rekommenderar att vara forsiktig med att dra slutsatser

utifran utseendekaraktéristiska drag, da utseende kan vara érftligt betingat.

Socialstyrelsen (2014) framhaéller att betydligt fler barn skadas av prenatal
alkoholexponering &n vad som diagnostiseras. Det innebér att de barn som inte
uppmaérksammas riskerar att inte heller far adekvat stod. Enligt registerstudier som
Socialstyrelsen (2014) hinvisar till, framgér det att det finns en kraftig underdiagnostik
vad giller FAS hos barn i Sverige. Det uppskattas fodas cirka 100-200 barn varje ar
som uppfyller diagnoskriterierna, men trots det diagnostiseras endast drygt 30 barn och
unga om aret (ibid.). Enligt skollagen (2010:800) ska barn med funktionsnedsattningar
4 den hjdlp och stod som de behover for att uppna de kunskapskrav som stélls pa
eleven samt att utbildningen ska ta hénsyn till varje elevs behov, formégor och sitt att
lara sig. Trots sina omfattande stddbehov dr barn med FAS, eller de som innefattas av
FASD, inte beréttigade till stod enligt LSS (1993:387), lagen om sérskilt stod och
service till vissa funktionshindrade. Det &r inte heller givet att de erbjuds stdd enligt

socialtjénstlagen (2001:453).

Enligt Rangmar och Fahlke (2013: 7) ar dven forekomsten av FASD relativt okdnd i
Sverige. I exempelvis USA och vissa vésteuropeiska ldnder har uppskattningsvis 2-5
procent FASD (ibid.). Konsekvensen av att ménga barn inte fir en adekvat diagnos ar
att de riskerar att bli utan stod, bade pedagogiskt, socialt och medicinskt (Hallerstedt
2006: 16). Det dr 1 dagslaget oklart vem som har ansvar for uppfoljningen av de barn
som man tror eller vet har blivit utsatta for prenatal alkoholexponering och for att ge

dem det stod som de behover (Socialstyrelsen 2014). Socialstyrelsen framhaéller i
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sistndmnda rapport vikten av att regeringen uppmirksammar och inser det stora behovet
av adekvat stod for dessa barn. Som framholls ovan kan alkoholskador som drabbar
barnets centrala nervsystem leda till att barnet far svart att koncentrera sig, minnas saker
och forsta logiska resonemang. Ord som exempelvis sanning och dgande kan bli for
abstrakt for att kunna ta till sig och forsta deras inneborder. I stressade situationer kan
barnet séiga det som leder till minst skada och ddirmed medvetet fara med osanning
(Wittgard 2012: 22-24, 27). Att hantera och forstd till exempel ekonomi och tid kan
ocksa ses som logiskt tinkande, som blir till praktiska problem for personer med FASD.
I skoldldern blir dessa funktionsnedsdttningar mer tydliga, eftersom barnet méste lara
sig att forhalla sig till tid och plats, koncentrera sig och ta till sig verbal information 1
miljoer som kan vara “roriga” (ibid.). Detta kan dven yttra sig genom sekundéra
beteenden som kan anses problematiska sdsom aggressivitet, hyperaktivitet, angest,

somnsvarigheter och impulsivitet (ibid.: 40).

Barnets latenta problematik kan forstirkas eller forsvagas beroende pa den forstaelse,
acceptans och stdd som ges av omgivningen, samt individen sjélv. Barn ddremot som
inte fir adekvat behandling fér ofta problem i form av psykisk ohilsa, avbruten
skolgéng och kriminalitet, for att nimna ndgra negativa konsekvenser. Dessa
konsekvenser bidrar till onddigt lidande for individen sjélv och dkar dven risken att
denne kan bli aktuell inom exempelvis socialtjansten (Heilig 2011: 25). Omgivningens
forstaelse och bemdtande av barn i skoldldern med FAS eller FASD kan dérfor ha

betydelse for barnets fortsatta livskvalitet.

Mot denna bakgrund finns det anledning att fraga sig hur fordldrar till barn med FAS
eller FASD upplever bemotande, forstaelse och stod fran omgivningen i stort, samt hur

skolkuratorer ser pa sitt arbete med att i skolmiljon stddja barn med denna problematik.

1.2 Studiens relevans for socialt arbete

Som blivande socionomer kommer vi med stor sannolikhet att mdta barn och ungdomar
som uppvisar kind eller okédnd FAS eller FASD, bade inom socialtjénst, skola samt
hélso- och sjukvérd. Skolan har enligt Socialstyrelsen och Skolverket en viktig roll i
barnets vardag och &r i bista fall en skyddsfaktor for att forebygga framtida problem
(Socialstyrelsen 2010: 41; Skolverket 2004: 50-51). En forilder har ofta rollen som



“formedlare” av barnets behov (FB 1949:381) och for att basta mdjliga samarbete
mellan aktorer kring barnet ska utvecklas, menar vi att det &r viktigt att aktorer kring
barnet sdsom fordldrar, socionomer, pedagoger, skolkuratorer och ldkare har en delad

grundforstaelse om FAS och FASD.

1.3 Syfte och frigestillningar

Syftet &r att explorativt undersoka foréldrars och skolkuratorers erfarenheter av stod,
forstaelse och bemdtande fran skolan och det omgivande samhéllet, till fordldrarna och

deras barn 1 skoldldern med FAS eller FASD.

Med utgdngspunkt frin syftet har foljande fragestéllningar utformats:

- Hur beskriver fordldrarna sina erfarenheter och upplevelser av motet med
socialtjénsten, skolan samt hélso- och sjukvarden utifrdn barnets problematik?

- Hur beskriver skolkuratorer sina erfarenheter av elevhélsans samarbete med
fordldrar, pedagoger och socialtjinst kring barn med FAS eller FASD?

- Hur péverkar en eventuell diagnostisering barnet och dess omgivning enligt

fordldrar och skolkuratorer?

1.4 Avgransningar

Avgrinsning har gjorts da berdrda parter antingen ska ha barn eller som professionell

arbeta med barn med FAS eller FASD i skoldldern, det vill siga 7-19 ér.

1.5 Centrala begrepp

Har redogor vi for begrepp som tas upp 1 studien samt hur vi valt att tolka eller bendmna

dessa.

I denna studie kommer vi att berdra begreppen FAS och FASD. Vi har haft stort fokus
pa just FAS, da detta ér en relativt okdnd diagnos hos den breda allmidnheten. Som
framgar av avsnitt 1.1 ingér FAS som en del av paraplybegreppet FASD. Om barnet
inte uppfyller alla fyra kriterier for diagnosen FAS, innefattas det istéllet av FASD,
vilket géller vissa av barnen till vara informanter i studien. Vi har darfor valt att nidstan

genomgaende skriva "FAS eller FASD” i studien.
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I avsnitt 2.3 bendmns vad vi idag kallar grundskola, med normalklass eller normalskola

for att behilla den tidigare forskningens sprak.

Vi har i studien valt att bendmna biologiska-, adoptiv- och familjehemsforéldrar for
fordldrar, vilket beror pa att vi inte vill géra ndgon skillnad pé olika typer av

fordldraskap.

1.6 Studiens fortsatta disposition och ldsanvisningar

Disposition

I kapitel 2 véljer vi att redogora for tidigare forskning som ir relevant for studiens syfte
och frigestdllningar. Har pavisas dven samhéllets aktuella kunskapsluckor gillande
studiens inriktning. [ kapitel 3 belyses teoretiska utgangspunkter och teoretiska begrepp
som kommer ligga till grund for analys av det insamlade empiriska materialet. I kapitel
4 presenteras val av forskningsmetod och metodologiska 6verviganden, samt redogors
studiens tillforlitlighet, forskarnas forforstaelse, forskningsetiska 6verviganden och
forskarens roll. I kapitel 5 analyseras studiens resultat utifran tidigare ndmnda teorier
och begrepp, samt tidigare forskning. I kaptiel 6 fors en avslutande diskussion och

forslag ges till vidare forskning.

Liisanvisningar

For att undvika onddiga upprepningar, redogors hér ldsanvisningar dér féljande ord
anvinds véixelvis genom studien och &r for oss synonyma med varandra:

- Forskning och studie.

- Informant, Intervjuperson och Respondent.

- Forskare och Intervjuare.

- Empiri och material

- Mentalt-, psykiskt- och kognitivt stdd.



2. Tidigare forskning

I detta kapitel redovisas inledningsvis hur vi har gatt tillviga for att finna tidigare
forskning som har relevans for var studie. Dérefter presenteras denna forskning, som
beskriver dagens kunskapsldge utifran vér studies syfte och fragestillningar. Forskning
om FAS och FASD har néstan uteslutande medicinsk och psykologisk inriktning, det vill
sdga forskning som é&r inriktad pa alkohol i samband med graviditet, diagnosen och
symtom pa kognitiv, fysisk och psykisk niva, finns tillgédnglig bade pa internationell och
nationell niva. Detta visar pa att det foreligger en stor kunskapslucka kring det socialt
inriktade syftet och de fragestéllningar som denna studie grundar sig pa. Det gér dock
inte att utesluta att sddan forskning finns i ldnder dir engelska eller svenska inte &r det

talande och skrivande spréket.

Virt att nimna 4r att det finns en och annan biografiskt skriven artikel och bocker om
hur det ar att leva med FAS eller FASD, déiribland Katarina Wittgards bok Erik mitt
ibland oss (2001). Boken handlar om adoptivforéldrarnas kamp om att fa forstielse och
stod for sin sons svérigheter med FASD. Vi har valt att ndmna denna biografi trots att
den inte kan inordnas som vetenskaplig forskning, eftersom det ar den fOrsta svenska
beréttelsen i bokform om barn med FASD. Detta har gjort att ménga foréldrar i var
studie har kunnat identifiera sina barn med Eriks historia och i vara intervjuer har
fordldrarna lyft fram boken som ett stort stdd och som kunskapshdmtning till sina barn
med FAS eller FASD. Forskning ddremot som har relevans for just véra frigestallningar
angdende upplevelser utifrn fordldrars och dven skolkuratorers perspektiv lyser med
sin frdnvaro och stirker déarfor var uppfattning att var studie har relevans for socialt

arbete.

I nedanstdende genomgang av tidigare forskning har berdrda forskare valt att skilja pa
om foréldrarna dr adoptiv-, biologisk-, eller familjehemsforédlder. Anledningen &r att
resultatet 1 foljande studier pavisar skillnader utifrén fordldrakategori. I var egen studie
har vi dock valt, som framgér i kapitel 1, att inte gora denna uppdelning, eftersom detta

inte ar relevant for var studie.



2.1 Tillvagagéngssatt vid litteratursokningen

Sokning av relevant forskningsmaterial gjordes bland annat via Goteborgs universitets
sokmotorer supersok och GUPEA, samt andra plattformer som European FASD
Alliance och FAS-foreningens hemsida. Dessa gav knapphandiga resultat av forskning
som var relevant for just var studies syfte. Sokningar gjordes ocksé via Google scholar,
Ldkartidningen och Pubmed som slutligen endast gav ett par intressanta traffar, som for

oss ar virda att beakta.

Sokord som anvénds har bland annat varit ”Erfarenheter FAS”, ”Upplevelser FAS”. Nar
det visade sig att de svenska sokorden ledde oss in pé resultat som inte ens berdrde
dmnet valde vi ocksé att soka efter internationell forskning. ”Experiences FAS”,
“Parents experiences FAS” blev d& de mest forekommande sokorden. Dessa sdkord gav
flertalet traffar pa Pubmed, dock endast en som var relevant for studiens syfte, vilket
redovisas under internationell forskning. Bristen pé relevant forskning gjorde att vi
ocksa aktivt och systematiskt gick igenom referenslistor i studier om FAS och FASD
for att f tips” pa andra studier. En svensk studie av Aronson och Hagberg (1993)
refererades till ett flertal ganger och den dr dérfor hogst relevant att belysa inom
nationell forskning. Eftersom forskning som berdr just denna studiens fragestillningar
tycks vara sd gott som obefintlig, har de tvé valda studierna redogjorts mer ingdende for

att fi en storre forstaelse i tidigare befintlig kunskap.

2.2 Internationell forskning

Foljande studie kommer att redogoras relativt ingdende dé studien berdr teman som
motsvarar resultatet frdn var studie. Genom att géra en grundlig redogdrelse av Sanders
och Buck studie (2010), kan vér studies empiri stirkas, da en stor igenkdnningsfaktor
aterfinns 1 denna internationella forskning. James L Sanders och George Buck (2010)
gjorde en studie med elva foréldrar, tre biologiska-, sju adoptivfordldrar och en
familjehemsforélder. Studien 4gde rum 1 Edmonton, i den Kanadensiska provinsen
Alberta. Syftet var att undersoka dessa fordldrars erfarenheter av att uppfostra barn med
FASD och stort fokus g pa hur forstaelsen och stddet var fran det omgivande
samhillet. Under intervjuernas gang utvecklades nio teman, eftersom de var
aterkommande under fordldrarnas beréttelser. Temana “Something’s not right”,

“Receiving a diagnosis” och "Understanding my child” (ibid.: e312- e314) beskriver
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hur fordldrarna tidigt forstod att “nagot inte stimmer” hos deras barn. De flesta visste pa
ett eller annat sétt att deras barn med stor sannolikhet hade utsatts for alkohol under
graviditeten. Denna vetskap gjorde att de omgéende sokte information via internet och
litteratur, pé just “alkoholskador hos foster”. Nér de vél borjat ldsa om beteendet hos
barn med FASD, upplevde flera att it was like reading our story in a lot of ways”
(ibid.: €312). Manga upplevde dubbla kinslor nir de sedan fick diagnosen bekréftat av
lakare, d& de visste att denna diagnos sidllan kommer ensam, det vill séga att manga barn
med FAS eller FASD har dven andra diagnoser. Detta bekréftades i studien eftersom
alla barn hade minst en kompletterande diagnos. Ménga av fordldrarna kénde en sorg
for sitt barn och de biologiska forildrarna kiinde stor skuld. Aven en littnad infann sig
nér det bekréftats att barnen hade FASD for nu kunde fordldrarna forsté sitt barns
beteende. Fordldrarna fick mer kunskap om hur de skulle agera vid olika beteenden som
dessforinnan varit svara att hantera och forsta. Forskarna understryker ocksé att
fordldrar inte via skriftlig information kan ldra sig hur de ska uppfostra ett barn med

FASD, utan det ar kunskap som endast kan erhallas genom praktisk erfarenhet.

Under temat ”Understanding my child” finns undertemat “here today, gone tomorrow”
(ibid.: €315) som belyser barnets minnesforluster, inldrningssvarigheter och ojimna
dagar. Hér framgér hur barnen helt plotsligt frén en dag till en annan kan ha svérigheter
att kld pa sig och forstd eller glomma instruktioner. En stor utmaning for dessa foréldrar
ar darfor att arbeta extra mycket med att hantera stress och att visa tdlamod gentemot
sina barn. Under temat “Attitudes toward birth parents” beskrivs fordldrarnas blandade
kénslor infor de biologiska modrarna. Det fanns vissa som uttryckte ilska och
frustration for att deras barn har utsatts for alkohol under fostertiden. Andra foréldrar
lade inte skuld pa den biologiska mamman, utan hade en forstaelse for att hon inte gjort
det med avsikt att skada barnet. Ett sddant alkoholproblem maéste ses utifran ett storre

sammanhang an ett individuellt val.

Temat “Living in a war zone” (ibid.: e313) beskriver hur det ar for familjen att leva
med barn som har problem med utitagerande, aggressiva och destruktiva beteenden,
som ménga barn med FASD uppvisar. Dessa utmaningar ledde till att flera
familjemedlemmar drabbades av psykisk ohélsa och att relationen mellan fordldrarna
forsamrades vilket 1 vissa fall ledde till att de separerade. “Getting support” (ibid.:

e317-e318), beskriver hur fordldrarna upplevde stdd frdn sin omgivning, dédribland fran
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somatisk och psykiatrisk sjukvard, skola samt andra statliga och kommunala
organisationer. Barn som inte fatt adekvat hjdlp inom hélso- och sjukvéirden har i nigra
fall resulterat i felmedicinering, vilket lett till 6kad psykisk och fysisk ohélsa hos barnet
under ldngre tid. Skolans insatser att sitta in adekvata resurser, anpassat till barn med
FASD, framstar som bristfillig. Aven andra forildrars forstielse tycks vara ytterst
begrdnsad, dd dessa rent av kunde skuldbeldgga fordldrarna for barnets beteende.
Samtidigt lyftes dven positiva erfarenheter vad géller fordldrars kontakter med olika
professionella i skolan (ibid.: €317-318). Vidare beskrivs hur nagra fordldrar har fatt
anvéndbara tips fran professionella gillande strategier for uppfostran av sina barn.
Temana "Re-defining success”, “Lifelong parenting” och "My child’s gifts” (ibid.:
e318-e319) beskriver hur fordldrarna omdefinierar vad som &r “att lyckas™ hos just
deras barn och att skapa forvéntningar pa dem som dr realistiska. FASD ér ett livslangt
tillstdnd hos dessa individer och medfor att de dirmed ocksa behdver ett livslangt stod.
Till sist betonar fordldrarna de positiva egenskaper barnen har i och med sin FASD:
Lojalitet, vinlighet, virme och glddjespridare &r ndgra av de beskrivningar som belyser
det positiva i att vara “annorlunda” och hur otroligt mycket fordldrarna dlskar sina barn

(ibid.: €318-e319).

Ett resultat frdn studien som &r intressant att lyfta fram &r att det endast var ett av barnen
med FASD som avslutade high school, vilket for 6vrigt 4r barnet till de fordldrar som
upplevde att de fick fantastiskt stod fran skolan. Fordldrar vars barn som fatt byta skola
eller helt avbryta sin skolgéng pétalade istéllet bristen pa stod fran skolans sida (ibid.:
e317). Resultatet visar att informationen som ges till férdldrarna i samband med
diagnostisering av deras barn dr bristféllig. Avsaknad av tillracklig kunskap hos olika
professionella medfor enligt forskarna svarigheter att forsta barnets komplexa
problematik (ibid.: €319). Studiens slutsats dr att samhéllet maste utveckla stodinsatser
och forstéelse kring FASD for att adekvat hjélp ska kunna ges till sdvil barnen som
fordldrarna. Darigenom finns enligt forskarna forutsattningar att kunna reducera
riskfaktorerna och 6ka skyddsfaktorerna, vilket frdmjar ett mer fullgott liv for de som

lever med och runt personer med FASD (ibid.: e308).



2.3 Nationell forskning

Psykolog Marita Aronson har medverkat i dtskilliga svenska forskningsstudier som
berér FAS och FASD, huvudsakligen under 1980—1990-talen men dven i aktuell
forskning under 2000-talet. Den forskning som varit mest relevant for var studie ir en
uppfoljningsstudie av Aronson och Hagberg (1993). Studien belyser sambandet mellan
barnet som har FAS eller FASD och dess omgivning, exempelvis hur mammans
alkoholkonsumtion under graviditeten paverkar barnets prestation i skolan, det vill sdga
om barnet gar i grundskola, grundskola med stdd eller sdrskola. Biologiska forildrar,
fosterhemsforéldrar samt larare har intervjuats om den vanligaste problematiken som
vuxenvirlden upplever runt barnen med FAS eller FASD, samt vilka stddinsatser som

barnen fatt.

Uppfoljningsstudien baseras pa Aronson (1984), som omfattade 26 barn i
forskoledldern, samt deras modrar ddr samtliga barn hade utsatts for alkohol under
fostertiden. Syftet med denna studie var att undersdka hur alkoholkonsumtion i olika
perioder av graviditeten kan ha paverkat barnens tillvixt och mentala utveckling.
Resultatet visade att barn till modrar som slutat med sitt alkoholmissbruk fore vecka 12
hade i forskoledldern uppnétt normal tillvéxt, bade fysiskt och mentalt. De barn som
daremot hade utsatts for hog alkoholkonsumtion under hela fostertiden, var entydigt

forsenade i1 sin mentala utveckling.

I uppf6ljningsstudien av Aronson och Hagberg (1993) som genomfordes 1990-1991,
framgér att tvd av de 26 barnen hade flyttat utomlands, sa den faktiska uppfoljningen
tog sikte pd 24 barn. Med utgéngspunkt frin mddrarnas alkoholkonsumtion under

graviditeten delades barnen in i fyra grupper (1993: 2214):

1. Modern slutade dricka under graviditetsvecka 5—12 (totalt fyra barn).

2. Modern slutade dricka under vecka 20-25 (totalt sju barn).

3. Modern drack under hela graviditeten men minskade till viss del efter att
behandling satts in (totalt atta barn).

4. Barnens FAS uppmérksammades efter forlossningen och dé framgick att
modern konsumerat alkohol pa missbruksniva under hela graviditeten (totalt fem

barn).
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Vid tidpunkten for uppfoljningen var barnen 12—13 &r. Sju av barnen gick i
normalklass, elva hade nagon form av stdd i skolan, framf6r allt i matematik och
svenska, och sex barn var placerade i sdrskola (ibid.: 2216). Samtliga barn som tillhorde
grupp 1 gick i normalskola. Av barnen i grupp 2 gick tre i normalskola och fyra hade
stod 1 skolan. I grupp 3 hade fem av barnen stdd i skolan och tre barn gick i sérskola.
Tva av barnen i1 grupp 4 hade behov av stdd i skolan och tre var placerade i sérskola.
Sammanfattningsvis gick samtliga fyra barn vars biologiska mddrar hade slutat med sin
alkoholkonsumtion fore vecka 12 (grupp 1) i grundskola. Medan samtliga barn vars

mddrar missbrukat alkohol under hela graviditeten behdvde stdd i olika former under

skoltiden (ibid.: 2216).

Lirarna uppgav att barnens storsta utmaningar i skolan var bristande koncentration och
uthéllighet. Barnen hade dock ldttare att ta emot instruktioner i mindre grupper. Lérarna
berdttade dven att barnen inte hade ndgra problem med att f4 kompisar, men daremot
svért att behalla dem (ibid.: 2217). Forédldrarna upplevde att de storsta utmaningarna
gillde barnets svarigheter med impulskontroll, aggressionsutbrott och forstaelsen for
konsekvenser, samt att de krdvde stor tillsyn. Flera fosterfordldrar ansig sig behova
mycket stod i sin fordldraroll och hade sokt stdd hos exempelvis BUP, barnklinik,
socialtjanst och forskola (ibid.: 2217).

Aronsons och Hagbergs studie visar att 16 av 24 barn var placerade i familjehem, dvriga
hos sina biologiska familjer. De som bott kvar i sina biologiska hem hade levt med
modrar som haft mycket socialt stod och som har haft svart att ge sitt barn den trygghet
som barnen var i behov av pd grund av mammornas egen problematik (ibid.: 2216).
Detta kan vara anledningen till att barn som placerats i familjehem har utvecklats i mer
positiv riktning rent psykosocialt, dock inte till "normalniva”. Enligt Aronson och
Hagberg (1993) bor dirfor barnet placeras i familjehem om modern fortsétter att ha
missbruksproblem eller lider av psykisk ohédlsa. Familjehemsplaceringen i sig kan dock

inte bidra till att reducera sjdlva skadeeffekterna som alkoholskador innebér.

Barnens beteendestdrningar tycks bli mer distinkta med aldern och flertalet barn har
skolsvérigheter oavsett deras uppvéxtmiljo. Mingden alkohol som modern konsumerat

under graviditeten har dock paverkat beteendeproblemens omfattning hos det enskilda
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barnet. I studien framgér dven hur avsaknad av handlingsplaner, adekvata insatser for
barnet, samt utdragen och felaktig myndighetshandldggning har medfort stor kostnad
for samhéllet och att barnet fétt betala ett hogt pris. Ett samarbete mellan modravérd,
barnhédlsovard, socialtjanst, barnmedicinsk klinik samt primérvard dr enligt Aronson och
Hagberg (1993: 2219) en forutsdttning for att minska dessa skador som barnen fér eller

har.

Avslutningsvis belyser Aronson och Hagberg att nir besparingar i ett samhalle sker,
framforallt inom forebyggande arbete, dr det viktigt att peka pa konsekvenserna av
minskade insatser. Eftersom det dr vildigt tydligt att ju senare som insatser ges till barn

med FASD, desto mer 6kar problemen och konsekvenserna, for badde barn och samhélle
(ibid.: 2219).
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3. Teoretiska utgangspunkter

I detta kapitel redogdr vi for de valda teorier och perspektiv som studien kommer att

analyseras utifran.

3.1 Interaktionistiskt perspektiv

Denna studie har fokuserat pd den omgivande miljon kring barn som har FAS eller
FASD. Sjélva barnen i sig har alltsa inte varit i fokus, utan intervjuer har gjorts med
fordldrar och skolkuratorer om deras upplevelser och erfarenheter. Fragestéllningarna
har till stor del velat belysa samspelet mellan olika professioner, institutioner, forédldrar,
annan omgivning och hur samspelet mellan dessa i sin tur kan paverka individen och
barnet. Det dr darfor som vi har valt att utga fran ett interaktionistiskt perspektiv, vilket
genomsyrar analysen som helhet, dé inriktningen har varit pa samspelet mellan ”inre”
och “yttre” faktorer (Méansson 2013: 169), med andra ord individens samspel med
omvérlden och hur dessa paverkar varandra. Stort fokus har varit pd hur fordldrar och
skolkuratorer interagerar med dels varandra, men dven hur skolkuratorer har upplevt
samarbetet inom elevhélsoteamet (EHT). Vi kommer dock inte att beskriva detta

perspektiv mer ingdende, eftersom det inte ar ett "huvudperspektiv” i studien.

3.2 Maktperspektiv

Intentionell, strukturell och relationell makt

Nér man talar om makt &r tvd maktbegrepp relevanta, intentionell och strukturell makt
(Franzén 2005: 86). Franzén beskriver intentionell makt i form av att en aktor, ett
handlande subjekt. Aktoren kan vara en enskild individ, en grupp, organisation, ett land
eller flera. Det handlande subjektet styrs av en vilja som drivs av mal och intressen.
Strukturell makt ddremot handlar om ett bestdmt hierarkiskt forhallande mellan tva
parter, som overordnad och underordnad. Hér kan makten uttryckas i form av fysisk
styrka, men dven psykologiskt och genom kunskap. Den strukturella makten finner vi i
samhillets forutbestdmda strukturer, positioner och forhdllanden, samt hur dessa
forhaller sig till varandra (ibid.: 87). Vanligtvis stills intentionell- och strukturell makt

mot varandra.
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Ett annat maktbegrepp &dr det som Michel Focault bendmner relationell makt. Detta
sammansvetsar delar fran de tva tidigare maktbegreppen. Ett exempel pé relationell
makt dr den som skapas mellan socialarbetaren och klienten. Socialarbetaren har
forvintningar pa hur klienten ska och bor handla och bete sig, vilket inte alltid svarar
mot klientens egna forvéntningar pad motet. Hér kan det utspela sig ett taktiskt spel
mellan tva parter med olika intressen, dér tvdng och auktoritet kan spela in eller att

makten kan anta en “produktiv” roll, dér relationen mellan tva parter har stor betydelse.

Makt méste inte alltid vara negativt, utan kan ocksé befrdmja friheter — friheten borjar
inte dar makten slutar (Franzén 2005: 91). Historiskt sett menar exempelvis Borjesson
och Palmblad (2003: 29) att det var ldrarna som hade det enskilda ansvaret for beslut
om &tgirder 1 skolan, men idag handlar det om att lérarna och fordldrarna ska ha en
samsyn kring problem och dtgirder hos barnet. Fordldrarna i vér studie har dock
uttryckt en maktloshet i sin kamp for att erhalla adekvat hjélp och stdd till sina barn, och
darfor anser vi att maktperspektiv ar ett sjalvklart val som teoretiska begrepp vid analys
av det empiriska materialet. Fordldrarna eller barnen ar i behov av hjélp och stdd fran
andra aktorer, som ldrare, socialarbetare och ldkare. Dessa aktorer innehar en hogre
hierarkisk position i samhallet &n fordldrarna. Den relationella makten pétriffas inom
flera teman 1 studiens resultat, nér tva parter med olika intresse forsoker finna en

genensam syn pa barnens komplexa problematik.

En av Foucault mest citerade formuleringar &r att dir det finns makt finns dven
motstdnd. Motstand uppkommer nér nadgon enskild eller gruppering befinner sig en
asymmetrisk position mellan tva parter (ibid.: 91-92). Den som befinner sig i underlige
vill neutralisera positionen, medan den 1 dverldge vill vidmakthélla den asymmetriska
positionen (Hornqvist 2012: 153). Motstand ar likt makt inte nagot absolut, utan &r
relativt och fordnderligt (Franzén 2005: 91-92). Om den i “underldge” inte bekréftar
den 1 "6verldge”, genom att exempelvis gora revolution, inte lyssna eller helt enkelt ga
mot den maktrelation som skapas, utvecklas ett motstdnd mot den rddande

maktstrukturen (Borjesson & Rehn 2009: 24-25).

Diagnosens makt

Vi har valt att belysa det som Hallerstedt (2006) bendmner {or diagnosens makt. Hon
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pavisar hur makten tar form i relation till diagnoser, vilket ir passade for vér studie da
véra fragestéllningar tar sikte pa fordldrars och skolkuratorers upplevelser av
diagnosens inverkan pd barnet och dess omgivning. Vi har anvint ”diagnosens makt”

som ett analytiskt begrepp vid bearbetning av studiens empiriska material.

Vissa ldkare anser att barns svarigheter i skolan hér samman med neuropsykiatriska
funktionshinder och dérfor bor fler barn diagnostiseras (Hallerstedt 2006: 16). Andra
lakare diskuterar att en krympande budget och nedskérningar for skolans del leder till
att barn blir utan efterfragat stdd i grundskolan, och forflyttas istéllet till sdrskolan och
blir kategoriserade som "handikappade”(Hallerstedt 2006: 16—17). Barn ir inte enligt
Borjesson och Palmblad (2003: 28) avvikande i sig, utan det r endast i relation till
skolans strukturer och kulturella normer som dessa barn framstar som mindre dugliga
och skdtsamma. De barn som anses avvika fran skolans normer blir kategoriserade som
“problembarn”, vilket resulterar i en individualisering av skolproblem, dit ofta barn med
koncentrationssvarigheter och aktivitetstorningar faller in (ibid.: 12,17). Att bli klassad
som “problembarn” dr ndgot som framkommer i studiens empiri, d& foréldrar beskriver
hur deras barn uppfattas som problematiska och stérande i skolan. Borjesson och
Palmblad (2003) ser detta som négot aterkommande frdn dagens professionella som
anser sig inneha mer kompetens én fordldrarna nér det giller att hantera, forebygga och
forklara barns problematik. Ett sddant bemotande ér inte stodjande gentemot
fordldrarna, utan dessa kan istéllet ifrdgasitts utifrén sin formaga att leva upp till det
moderna samhillets krav pé barnuppfostran (ibid.: 7-8). ”Utan diagnos inget

samhiéllsstod och inga extra resurser till skolan”, skriver Hallerstedt (2006: 16).

Ett tydligt avstdndstagande frén skolans sida, leder till att orsaksproblemen till barnens
svérigheter laggs pé individniva och man har individuella och biologiska forklaringar
till barnens problematik, istdllet for att 14gga ansvaret pad en strukturell nivd. Hallerstedt
menar att 6kningen av barn som skrivs in pé sdrskolor motiveras med argumentet att det
ar for att hjdlpa var enskilt barn till att f& béttre stod, men att detta egentligen ar ett sétt
att dolja avsaknaden av resurser (ibid.: 17). Det Hallerstedt (2006) beskriver &r ndgot
som dven aktualiseras i vir egen empiri. Att barn inte fir adekvat hjilp i skolan, utan att
en del skolor véljer att forflytta barnen med “’speciella behov” till en annan skola,
innebadr i1 en del fall att ansvaret laggs dver pd en annan aktor — ndgot som i sig ar ett

exempel pa en maktutdvning.
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Johannisson refererar till Focault tes om att namngivning skapar verklighet” och drar
parallellen att diagnos gor sjukdomen verklig” (2006: 30). I samhéllet vi lever i har
diagnosen en framtradande maktstillning, dar diagnosen blir till en orsaksforklaring.
Denna forklaring skapar en bekréftelse, inte bara for individen sjélv utan dven for
omgivningen. Vid en forsta anblick kan man tro att en diagnos medfor forstaelse och
acceptans frdn omgivningen. Detta anser vi inte giller alla diagnoser, utan de socialt och
kulturellt accepterade diagnoserna medfor en viss “makt”, medan andra for

omgivningen mer okinda diagnoser forbises.

Diagnosen kan ha dubbla betydelser och innebdrder: dels skapa forstéelse, trost och
avlastning fran skuld och &ngest; dels skapas dven ett rum for stigmatisering, forlust och
utanforskap (ibid.). Nér en diagnos blivit ’vilkdnd” medicinskt och kulturellt formas en
tydlig bild av vad och vem som tillhor diagnosen. Diagnoser kan ha olika status
beroende pé vad det ér for diagnos, men dven vem som &r bérare av den. Andra aspekter
som kan ha inverkan pd diagnosens status dr dess symtom och de forestillningar som
finns och som forknippas med diagnosen (ibid.: 31). Detta tolkar vi som att nér
diagnoser blir mer “’vanliga” blir de ocksa mer “accepterade” av omgivningen, dér det
ena foder det andra. Huruvida en diagnos blir ’socialt accepterad” kan hdnga ihop med
kulturell bekréftelse (ibid.: 39). Diagnoser fordndras i takt med samhéllet, nagra
tillkommer medan vissa forsvinner, vilket fordndringarna i senaste versionen av den

psykiatriska diagnosmanualen ir ett exempel pa.

3.3 Utvecklingsekologi

”The problem has been complicated by the fact that social development applies
not only to the individual but also to the social organization of which he is a
part”.

(Bronfenbrenner 2005: 22)

Som tidigare framhéllits fokuserar var studie pé hur olika aktorer i barnets
kringliggande miljo samspelar med varandra. Fokus har alltsé inte varit att barn med
FAS eller FASD endast ska studeras pa ett individuellt plan, utan genom
utvecklingsekologisk teori problematiseras individens utveckling pd samhaéllelig niva.

Pa sa sitt avlastar man enskilda individers ansvar, inte bara barnen och deras forildrar,
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utan dven enskilda professioner och ser istdllet dessa individer utifran ett storre
sammanhang dér samspelet &r 1 fokus. Bronfenbrenner menar att forstdelsen for en
individs utveckling bor betraktas utifrin att den dr socialt konstruerad, gemensamt
skapad av den enskilda individen och dennes omgivning (Bronfenbrenner 2005: 107,
Hwang & Nilsson 2011: 38). Denna omgivning bestar inte endast av ménniskor som
individen har direktkontakt med, utan dven av exempelvis normer, kultur och det
omgivande samhaéllet. Dérfor racker det inte, enligt Bronfenbrenner, att endast analysera
ndrmiljon nir man vill forstd eller kartldgga situationen hos en individ, utan man maste
se hela sammanhanget som denne befinner sig i (Hwang & Nilsson 2011: 73). Att
personer inte skapas i ett vakuum dr for manga en sjélvklarhet, men dnda tycks mycket

forskning fokusera mer pa personen én dennes omgivning (Andersson 2002: 188).

I den utvecklingsekologiska modellen har omgivningen kring en individ delats in i fyra
olika analysnivéer, eller system som de ibland bendmns (Hwang & Nilsson 2011: 71).
Vad som ér viktigt att betona i denna teori &r att nivaerna inte &r till for att skapa en
hierarkisk ordning, utan att alla samspelar med varandra (Andersson 2002: 188-189).
Som Andersson (2002: 194) konstaterar: “Ménniskan dr inte bara en produkt av sin
omgivning utan ockséd medskapare av sin omgivning”. Enligt Hwang och Nilsson
(2011: 73) blir pa sé sétt analysen mer komplex, dn nér fragor endast handlar om
enskilda professioners brist pa kunskap och stdd, fordldrars oférmaga att uppfostra sina
barn eller barn som har ett avvikande beteende. Fokus l4dggs istéllet pa hur samspelet
mellan enskild individ och andra direkta eller indirekta aktorer pd olika nivé skapar en
miljo som antingen péverkar barnets utveckling i positiv eller negativ riktning.
Nedanstéende nivéer inom utvecklingsekologin ér till for att skapa en 6versikt for hur
de samspelar med varandra och Aur individen formas utifrdn detta samspel (ibid.).
Dessa miljoer kan besta av relationer och verksamheter som bade hjélper och stjilper
individen (Andersson 2002: 195). Den utvecklingsekologiska modellens fyra nivéer

appliceras hér utifrén att individen ir ett barn med FAS eller FASD:

Mikrosystemet bestar av de personer och miljoer som barnet har direktkontakt med i sin
vardag, exempelvis familj och skola, eller fritidsmiljon och kompisar. Det kan dven vara
en specifik larare, familjehemsforalder eller kanske rent av en socialarbetare som barnet

har ndra anknytning till (Andersson 2002).
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Mesosystemet bestér av interaktionen mellan mikrosystemen, exempelvis hur skolans
miljo paverkar hemmet och hur hemmet paverkar skolan (Bronfenbrenner 2005: 148).
Hur ett barn fungerar i skolan kan inte analyseras endast utifran skolans miljo, utan dven
hur skolan samverkar med exempelvis familjen maste beaktas. Ar forildrarna
engagerade eller har god relation till skolan, sa paverkar detta ofta barnet i positiv

riktning (Hwang & Nilsson 2011: 72).

Exosystemet bestar av de system som indirekt paverkar barnet, men som barnet inte
kommer i direkt kontakt med, exempelvis skolans organisation, lokalpolitik eller
kommunala resurser, samt fordldrarnas arbetsplats och hur dessa system paverkar

varandra (Andersson 2002: 188; Hwang & Nilsson 2011: 72).

Mabkrosystemet innefattar de normer, den kultur, subkulturer och de
samhillsforhéllanden som samspelar med samtliga system (ibid.). Exempelvis, vad det

finns for normer kring funktionshinder och alkohol i samhéllet barnet lever.

Beroende pa vem och vad som ska analyseras, bor dven kronosystemet beaktas (Hwang
& Nilsson 2011). Darmed avses tiden och forandringarna som kommer med
kronosystemet, saisom en flytt, sjukdom eller ett nytt syskon kan paverka (ibid.: 73—-74).
Bronfenbrenner (2005) skriver exempelvis att makrosystemet inte bara kan forstés
utifran den kultur individen befinner sig i idag, utan &ven om denne har befunnit sig i
eller ingar 1 olika kulturer. Om exempelvis barnet har adopterats fran ett annat land eller
kultur, kan det finnas flera system att ta hdnsyn till (ibid.: 159). Detta system kommer vi
dock inte beakta i vér analys d4 den &r for omfattande och hamnar utanfor studiens syfte

och frigestdllningar.

Den kritik som riktats mot den utvecklingsekologiska modellen dr att fokus pé
omgivningen kan ta alltfor stor plats med f6ljd att for lite fokus hamnar pa sjélva
individen (Hwang & Nilsson 2011: 74). Darfor har vi i denna studie med fordel

kombinerat utvecklingsekologiska teorin med andra teoretiska begrepp.
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4. Metod och metodologiska dvervaganden

I detta kapitel kommer vi inledningsvis redogora for vért val av forskningsmetod,
urvalsprocessen och genomforandet av intervjuerna, samt hur empirin har bearbetats
och analyserats. Avslutningsvis berors studiens tillforlitlighet, den forforstaelse som vi
bar med oss in i forskningsprocessen, de forskningsetiska riktlinjer som studien lutar sig

mot samt var inbordes arbetsfordelning.

4.1 Val av metod

Studiens syfte fokuserar pé att undersoka fordldrars och skolkuratorers upplevelser och
erfarenheter, och dirfor dr kvalitativ metod det sjdlvklara valet for var studie.
Anledningen ér att en kvalitativ metod fokuserar pa att fa forstéelse och svar pa
ménniskors upplevelser av en situation eller hdndelse (Backman et al. 2012: 296),
medan en kvantitativ metod vill méta hur mycket, hur ofta och hur vanligt
forekommande négot &r (ibid.: 297, 321). Via kvalitativ metod kan man som forskare
belysa svarbedomda &mnen som kénslor, intentioner, tankar och maktférhéllanden
(Ahrne & Svensson 2015: 10). Analys av vad som ségs och hur det beskrivs ar
karakteristiskt for en studie med kvalitativ inriktning (Nygren 2012: 29) och detta gors
vanligtvis genom analyser av texter, observationer eller intervjuer (Ahrne & Svensson
2015: 9, 15). En annan fordel med kvalitativa metoder ar att forskaren kommer relativt
néra sitt studieobjekt/subjekt. I var studie har insamlingen av data skett parallellt med
bearbetning av empirin, vilket enligt Ahrne och Svensson (2015) inte &r ovanligt i en

kvalitativ metod och som pa sa sitt skapar en flexibel forskningsprocess (ibid.: 15).

Den kvalitativa studien tar avstamp ur en induktiv forskningsansats och med det menas
att empirin ska styra utformandet av teoretiska begrepp och analysformer (Ahrne &
Svensson 2015: 13). En induktiv forskningsansats &r enligt Ahrne och Svensson en del
av Grounded Theory (ibid.: 13) vilket &r en metod som har inspirerat oss i

forskningsprocessen och bearbetningen av det empiriska materialet.
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4.2 Kvalitativa intervjuer

Vi valde att anvinda oss av kvalitativa intervjuer vid insamlingen av var empiri. Det var
for oss relevant att anvdnda enskilda kvalitativa intervjuer da det enligt var mening var
den enda kvalitativa metod som kunde forse oss med behdvlig empiri for att kunna
genomfora studien. Ett alternativ till kvalitativa intervjuer hade varit att anvénda sig av
fokusgruppsintervjuer dér malet &r att olika uppfattningar om en viss fragestéllning
diskuteras av respondenter i en mindre grupp (Kvale & Brinkmann 2010:166). Detta
tillvigagéngssétt hade dock inte varit mgjligt pa grund av att vara informanter ar

geografiskt spridda dver landet och till f6ljd av intervjufragornas kinsliga natur.

Genom enskilda kvalitativa intervjuer ges informanterna mojlighet att istdllet formulera
och formedla sina egna tankar och upplevelser. Sociologen Marie Carlson (2002: 57)
skriver i sin avhandling att intervjun dr ”som en form av social interaktion, dér bade
forskare och den intervjuade deltar i ett symboliskt forhandlingsspel”. Likasa skriver
ménga andra som exempelvis Kvale och Brinkmann (2010: 139), att intervjun &r ett

samtal dér kunskap skapas i en interaktion mellan intervjuaren och intervjupersonen.

Infor vara intervjuer borjade vi med att skapa tva olika intervjuguider (bilaga 3 och
bilaga 4), en riktad till fordldrar och en till skolkuratorer. Vi var inriktade pé att anvinda
oss av semistrukturerade intervjuer och utformade dirfor intervjuguider med 6ppna
fragor som berdrde de teman vi dnskade fa besvarat. En semistrukturerad intervju
innebar att forskaren utformar huvudsakligen forbestimda fragor som man onskar stélla
till respondenten, men intervjun kan sedan utformas efter vad som sker i
intervjusituationen (Bryman 2011: 414-415). Intervjuguiderna bestod av inledande
fragor, sé kallad biografisk data, som géllde familjen, samhéllet de bodde i, deras
arbete, etc (Ryen 2004: 48). Intervjuguiden avseende fordldrarna berérde inledningsvis
barnet och nédr fordldern uppfattade att barnet hade FAS eller FASD. Intervjuguiden
fortsatte att berora fordldrarnas uppfattningar av stod och forstaelse frin det omgivande
samhillet och skolan. Intervjuguiden riktad till skolkuratorer hade istéllet fokus pé
skolans uppbyggnad och forberedelser for att mota barn med FAS eller FASD och
barnets forédldrar. P4 grund av utformningen av tva olika intervjuguider, blev samtalet

med skolkuratorer mer professionellt inriktat.
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Genom en kvalitativ, semistrukturerad intervju kan forskaren fa en fordjupad forstaelse
for olika sociala fenomen genom att ta del av informantens erfarenheter och synpunkter.
Detta forhdllningssétt ar inspirerat av ett fenomenologiskt perspektiv dér man vill iterge
informanternas upplevelser utan paverkan av férdomar och tolkningar. Detta har varit
fordelaktigt vid intervjuerna med fordldrarna d& de kunde fordjupa sig pa &mnen de
ansdg viktiga att berora, vilket ocksa pavisar vart explorativa forhéllningssatt (Kvale &

Brinkmann 2014: 44-46).

4.3 Urvalsprocess

Urvalet av informanter har varit malinriktat (Bryman 2011: 434) och bestar av forédldrar
till barn 1 skoldldern med FAS eller FASD samt skolkuratorer. D4 vi hade en misstanke
om att kontaktskapande med intervjupersoner skulle bli svért och tidsddande att
genomfora, sa valde vi att kontakta den ideellt verksamma FAS-foreningen for att hora
om man dérifrdn kunde hjdlpa oss att komma i kontakt med fordldrar. Vi skrev ett
informationsbrev (bilaga 1) som foreningen skickade ut till sina medlemmar, dir det
framgick vilka vi var, syftet med var studie och det gavs dven information om de
forskningsetiska riktlinjer som vi lutar oss mot (se vidare avsnitt 4.8). Var utgdngspunkt

och forhoppning var att fa respondenter som var intresserade och engagerade av dmnet.

Genom att FAS-foreningen via epost skickade ut vért informationsbrev tillsammans
med nigra uppmuntrande rader till medlemmarna, anvénde vi oss av en sd kallad
grindvaktstrategi. Grindvaktsstrategi innebér att en nyckelperson skapar en positiv bild
av studien och hjélper oss som forskare att f4 kontakt med potentiella informanter som
kan vara intresserade av att delta i undersdkningen (Bryman 2011: 387). Informanterna
fick sedan sjélva kontakta oss vilket gjorde deras deltagande frivilligt. Utifran
mailutskicken fick vi tio svar dér det framfordes intresse av att lata sig intervjuas. P4
grund av att tvd av dem inte svarade mot vara inklusionskriterier (se avsnitt 1.4) samt en
som av okédnd anledning inte deltog, resulterade det i att vi genomforde sju intervjuer

med foréldrar (biologiska-, adoptiv- och familjehemsforildrar).

Skolkuratorer finns utspridda dver landets grundskolor och sannolikheten att flertalet av
dessa har erfarenhet av elever med FAS eller FASD ér vildigt liten. Kontakten inleddes

med att vi ringde landets kuratorsférening med en férhoppning att denna organisation, 1
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likhet med FAS-foreningen, skulle kunna vara behjilplig med att skicka ut ett
informationsbrev till sina medlemmar (bilaga 2). Besked gavs om att detta kunde ta lite
tid och dérfor valde vi att sjilva kontakta skolkuratorer via telefon. En av
skolkuratorerna rekommenderades av en forskare inom &mnet. Vidare soktes
kontaktuppgifter till skolkuratorer pa internet, dir vi bestimde oss for att begransa
sokningen av skolkuratorer till Goteborgsregionen. Utifrdn dessa uppgifter kontaktades
skolkuratorer slumpmaissigt med forhoppning om att finna ndgra som var intresserade
av vart forskningstema och beredd att medverka i undersokningen. Kontakt togs med
sju olika skolor och manga skolkuratorer uttryckte att de inte hade tillrackligt med
kunskap kring dmnet”, vilket var den vanligaste orsaken till att de avbdjde att delta.
Kontakterna ledde dock till att tva skolkuratorer accepterade att 14ta sig intervjuas.
Totalt genomfordes sju intervjuer med fordldrar samt tva intervjuer med skolkuratorer.
Majoriteten av respondenterna var kvinnor, med undantag for en man. Informanterna 1

studien hade stor geografisk spridning i landet.

Under planeringen av en studie finns ofta funderingar om hur minga respondenter som
behover intervjuas for studien. Kvale och Brinkmann (2010: 129) ger f6ljande rad:
“Intervjua sa manga personer som behdvs for att ta reda pa vad du behover veta”. Mot
bakgrund av var syftesformulering — att explorativt undersoka forédldrars och
skolkuratorers erfarenheter av stod, forstaelse och bemotande fran skolan och det
omgivande samhallet, for barn i skoldldern med FAS eller FASD — ansdg vi att det inte
var tillrickligt att endast intervjua tva forédldrar. Vi valde istéllet att genomfora nio
intervjuer, varav sju var fordldrar och tva skolkuratorer, och kinde 1 takt med att vi
gjorde intervjuerna, att det fanns en stor igenkdnningsfaktor i foréldrarnas svar. Detta
kan benédmnas for vad man inom grounded theory (GT) bendmner som teoretisk
miéttnad eller dataméttnad (Bryman 2011: 394-395; David & Sutton 2016: 463). Denna
metod anvinds for att avgora nér tillrackligt med data har samlats in, i det hér fallet i
form av kvalitativa intervjuer. Nir metoden anvinds inom GT gér den ut pa att géra en
’standig jamforelse av data och framvéxande teorier” varigenom forskaren kan gora
prelimindra antaganden om vad nya intervjuer kan komma att generera (David & Sutton
2016: 463). Nar dessa antaganden eller forutségelser vid upprepande tillfallen bekréftas
’kan forskaren dra slutsatsen att tillrickligt med data har samlats in” (ibid.). Vi hdvdar
inte att vi anvént oss av metoden till punkt och pricka, men har latit oss inspireras av

den eftersom en teoretisk méttnad inte uppnétts med skolkuratorerna dér endast tva
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intervjuer genomfordes.

4.4 Genomforandet av intervjuer

Vi valde att gora intervjuerna tillsammans, da vi upplevde en stor fordel med att en av
oss hade huvudansvaret och ledde intervjun, medan den andra kunde fokusera pa att
stdlla foljdfrdgor samt ansvara for inspelningen. Intervjupersonerna informerades om
inspelningen pa forhand vilket ingen motsatte sig. Som nédmnts tidigare informerades
intervjupersonerna ytterligare en gdng om sina réttigheter (som informanter) vid

intervjuns start, da alla aterigen gav sitt muntliga informerade samtycke.

Intervjuerna gjordes i form av 4tta telefonintervjuer och en intervju face-to-face. Vi
anser att telefonintervjuer var en fordel och en forutséttning for att kunna gora studien,
dé intervjupersonerna hade en geografisk spridning 6ver landet (Runquist 2012: 140).
Det gjorde att vi latt kunde anpassa intervjuerna efter informanternas 6nskemél. Andra
fordelar med telefonintervjuer var att vi &ven kunde kommunicera med varandra genom
att exempelvis skriva lappar och sdka dgonkontakt om vi ville stilla en foljdfraga, utan
att vi behovde riskera att distrahera intervjupersonen. Nackdelen var dock att tydliga
kroppssprak och ansiktsuttryck inte kunde formedlas mellan oss och informanterna,
exempelvis nér det var dags att avrunda intervjun, eller svérigheten att avldsa om
informanten inte forstod en fraga eller kénde sig obekvim géllande ett visst amne.
Andra svarigheter som vi oroade oss dver var att telefonkontakten skulle brytas eller
vara av dalig teknisk kvalitet, samt hur intervjupersonernas val av plats for intervjun

skulle paverka vad de férmedlade under intervjun.

Informanterna valde tidpunkt for nér intervjun skulle 4ga rum, vilket gjorde att de sjdlva
ansvarade for att befinna sig pd en plats dir de var bekvdma med att lata sig intervjuas.
Foréldrarna befann sig avskilt i sina hem, alternativt under en enskild promenad vid

genomforandet av intervjun.

Skolkuratorerna skiljde sig ddremot fran fordldrarna. I det ena fallet befann sig
skolkuratorn pé sin arbetsplats och i det andra gjordes face-to-face intervjun i
informantens bostad. Vi kan inte tala for respondenternas egna upplevelser av telefon-

eller face-to-face intervjuerna, men var upplevelse &r att i sistnamnda fall kunde
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respondenten och vi fortydliga oss via kroppssprak nir sa behdvdes. Skillnader som vi
kunde mérka mellan de bdda grupperna av informanter var att fordldrarnas intervjuer
holl sig pa ett mer personligt plan jamfort med skolkuratorerna som talade om sina
erfarenheter 1 sin roll som professionell. I efterhand kan vi reflektera 6ver att vi som
forskare till en borjan hade svart att formulera en rak frdga och istillet trippade runt det
vi egentligen ville fradga pa grund av en omedveten radsla for att trampa nagon pa tarna

eller om d&mnet skulle uppfattas kinsligt att prata om.

Tiden for intervjuerna varierade allt fran 40 min till 1 timme och 40 min. Det fanns inte
ndgon skillnad pé intervjuernas léngd beroende pd om det var skolkuratorer eller
fordldrar som intervjuades, utan skillnaden gillde snarare den personliga kontakten
mellan oss och respondenter samt vad och hur bekvima de var att berdtta for oss om
sina erfarenheter och uppfattningar. I efterhand har vi reflekterat dver att lingden pé
intervjuerna kan ha paverkats dels av hur mycket de hade att beritta eller valt att

beritta.

Det séigs att intervjua dr ett hantverk som blir littare med tiden och genom erfarenhet
(Kvale & Brinkmann 2014: 33—-34). Inledningsvis blev vi styrda av intervjuguiden, men
efter hand intog vi ett mer friare forhallningssétt till denna. Detta gjorde att
informanterna fritt berdttade om sina erfarenheter, som medforde att de besvarade
ménga av frdgorna utan att vi behdvde ’fanga in dem” i intervjuguidens ramar (Ryen
2004: 55). Vi tillimpades en till synes mer ostrukturerad intervjuform eftersom vi blev
mer bekvdma i var roll som forskare och intervjuare, vilket genererade i ett mer
explorativt samtal dér de fragestéllningar vi ville fa besvarade fanns med i vara tankar

under hela intervjuns gdng (Runquist 2012: 138-139).

4.5 Bearbetning och analys av empirin

Niér en intervju vil var genomford transkriberades det inspelade materialet parallellt
med utforandet av nya intervjuer. Intervjuerna spelades in via telefon och med god
ljudkvalitet. Férutom att transkriberingen var tidskrdvande var denna arbetsprocess
annars problemfri (Bryman 2011: 247). Transkriberingen av varje intervju delades upp
mellan oss, for att vi bdda skulle fa en férdjupning och relation till varje intervju.

Medan transkriberingen genomfordes hade vi en stindig reflektion éver vad som sades
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(Carlson 2002: 57) och vi diskuterade intervjuns innehall med varandra. Detta kan ses
som att materialet borjar bearbetas och analyseras redan under transkriberingsfasen
(Carlson 2002: 58). Nér transkriberingarna bearbetades reflekterade vi 6ver avsaknad av
sarskilda noteringar om tonfall eller sinnesstdmningar. Intervjumaterialet kan komma att
uppfattas ganska platt och i en del fall forloras viss betoning, vilket kan paverka hur

materialet senare har tolkats och analyseras.

Till f6ljd av att vi kontinuerligt borjade analysera materialet redan efter varje avslutad
intervju, s& uppmiarksammade vi en viss igenkdnningsfaktor i informanternas
intervjusvar. Den transkriberade empirin ldstes noggrant igenom av oss, var for sig, dér
vi pa var sitt hdll antecknade aterkommande och centrala teman som informanterna
belyst. Dérefter gick vi gemensamt igenom vad vi kommit fram till. Med inspiration av
GT sammanstillde vi ett antal teman som var mest frekvent aterkommande och som vi
ansdg vara mest relevanta for vara fragestéllningar utifran det insamlade materialet. De
tvd huvudteman som slutligen blev foremél for var studie var Ndr diagnos stdlls mot

beteende och Samverkan med tre respektive tva underteman som redovisas 1 kapitel 5.

Hair gjordes dven, med stor forsiktighet, en viss redigering av citaten for att de skulle bli
mer ldsvénliga. Om ord upprepats flera ganger, exempelvis "vi... eh... vi, vi alltsa vi
har...” har meningen kortats ned till ”vi har”, och icke-verbala uttryck som “’ehh... aaa...
ehh...” har strukits. Nér citat atergetts i kapitel 5. forekommer det ”...” mitt i texten,
vilket betyder att informanten pausar i sitt beréttande. I citaten forekommer éven /.../,
vilket betyder att vi som forskare har klippt bort delar i citatet for att belysa relevanta
delar av citatet. Likasa har ord som skrivits for dialektalt redigerats till ett icke-
dialektalt skrivsprék, vilket &ven gjorts med hénsyn till konfidentalitetskravet for att

minimera risken for eventuell igenkénning som kan knytas an till informanten.

4.6 Studiens tillforlitlighet

Nér man vill undersdka en viss forskningsstudies tillforlitlighet anvénds ofta begrepp
som reliabilitet och validitet, men dessa dr mest tillimpliga inom kvantitativa studier
dér fokus &r att mdta och rdkna antal (Bryman 2011: 351). For att bedoma kvaliteten i
studier med kvalitativa metoder utarbetade de amerikanska metodforskarna Lincoln och

Guba pa 1990-talet ett alternativ till reliabilitet och validitet genom att introducera det
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overgripande begreppet fillforlitlighet (Bryman 2011: 535). Detta bestér av foljande fyra

kriterier:

Trovirdighet

Troviardighet innebir att redogdra for de teorier, metoder, urval och andra verktyg som
anvénts under studien for att sedan, inte bara stirka trovardigheten i sitt resultat som
forskare utan dven ifrdgasitta dessa. P4 sé sitt doljs inget i processen och studien blir da

transparent for lasaren (Ryen 2004: 138).

I var studie har vi anvént oss av sa kallad triangulering for att 6ka analysens
trovirdighet. Detta innebér att man granskar materialet ur flera synvinklar, till exempel
med hjdlp av olika perspektiv, metoder, observatorer och teorier (Bryman 2011: 354).
Informanterna i denna studie ska givetvis fa ta del av den slutliga uppsatsen nér den vél
ar examinerad och godkind, vilket de informerades om vid intervjutillfdllet. Dock har
de inte fétt ta del av materialet dessforinnan. Detta gor att de inte kunnat uttala sig om
de tolkningar som vi gjort av deras berittelser, eller om véra tolkningar dverensstimmer
med vad de Onskat formedla, vilket skulle kunna minska trovéirdigheten i var studie
(Bryman 2011: 354). Men d4 vi inte gar in pa att studera specifika fall, utan vill aterge
en “helhetsbild” gjordes ett medvetet val att inte ta det steget. Vi anser att ansvaret for
analys och tolkning av material i slutindan avilar forskaren och kan inte ldggas dver pé

ndgon annan.

Overforbarhet

Overforbarhet syftar till att undersdka huruvida resultaten frin studien gr att dverfora
till en annan miljo, det vill sdga mojligheten till att kunna generalisera (Bryman 2011:
355). Generaliserbarhet innebér enligt Svensson och Ahrne (2015: 26-27) att resultatet
ska kunna gilla en storre population eller i en annan miljo 4n dér studien bedrivits.
Bryman belyser svarigheterna med att dra generella slutsatser utifran ett fital intervjuer
(2011: 437) och vi &r medvetna om att antalet intervjupersoner begransar mojligheten

att generalisera var studie i det avseendet (ibid.: 436).

Syftet med en kvalitativ studie dr dock inte att presentera statistiskt generaliserbara

slutsatser. Den hér studiens syfte dr att undersoka erfarenheter och upplevelser for att fa
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en djupare forstéelse i &mnet och lyfta upp en marginaliserad malgrupp. Vi ér inte
intresserade av att mita eller utifran dessa intervjuer statistiskt generalisera hur det ér
for alla foraldrar och alla skolkuratorer, utan att istillet fa en 6kad forstaelse om en
undanskymd problematik i samhéillet och en bild av hur den kan vara for fordldrar och
skolkuratorer. Ddremot menar vi, att man genom denna studie kan gora en sé kallad
analytisk eller teoretisk generalisering (Kvale & Brinkmann 2014: 314-315). Urvalet ar
inte slumpmassigt utan malstyrt och genom en noggrann analys av empirin upplevde vi
en stark igenkdnningsfaktor hos samtliga informanter (se avsnitt 4.3) som dven kan
kopplas till tidigare forskning. Med andra ord, om vi skulle fraga en annan forélder till
ett barn med FAS eller FASD om deras upplevelser av stdd och forstielse fran
samhillet, eller en annan skolkurator, tror vi att dtskilligt av det resultat som

framkommer i denna studie har baring dven i en annan kontext héir i Sverige.

Palitlighet

Palitlighet innebir att forskaren ska ha ett granskande synsétt (Bryman 2011: 355).
Detta innebdr att forskaren tydligt och klart ska redogora for forskningsprocessens alla
faser for att ldsaren ddrmed ska kunna f6lja och beddma huruvida resultatet och
slutsatsen har uppnatts i studien, det vill sdga forskningsprocessen méste ha en hog grad
av transparens (ibid.: 355, 370). Var handledare har som extern bedémare kritiskt
granskat studien kontinuerligt under hela forskningsprocessen och kunnat ge
konstruktiv kritik for att 6ka studiens kvalité och pélitlighet. Genom att vi spelat in
intervjuer med god ljudkvalitet och ddrefter transkriberat dessa ordagrant har analysen
och granskningen av insamlat material kunnat ske mycket noggrant och minskat risken
for feltolkning eller missforstand som annars kan uppsta (Bryman 2011: 428; Kvale &
Brinkmann 2014: 225). Nir oklarhet forekommit i ljudfilen eller det som har sagts, har
uppspelningen repeterats for att kunna aterge det som sagts sd ordagrant som mojligt,

alternativt markerats med “oklart” i transkriberingen.

Mojligheten att styrka och konfirmera

Mgjligheten att stryka och konfirmera innebdr, i1 vart fall, att tydligt och klart redogora
vér roll som forskare samt var forforstaelse. I avsnitt 4.8 och avsnitt 4.7 redogér vi for
hur var forforstaelse och den forskarroll vi intagit eventuellt kan ha paverkat studiens

resultat. En sddan granskning visar pa var insikt om att "total objektivitet” inom
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forskning dr omgjligt och en sadan redogorelse gor att ldsaren sjilv kan bedoma i vilken

utstrdckning resultaten dr tillforlitliga (ibid.: 356).

4.7 Forforstaelse

Infor och under forskningsprocessen ér det viktigt att berdrda forfattare 4r medvetna om
deras forforstéelse och relation till &mnet som ska undersokas. Vi lever inte i en
“objektiv verklighet” och dirfor dr det enligt Ryen (2004) omojligt att gora en “neutral
observation” vid kvalitativ forskning (ibid.: 31). Ingen &r som ett oskrivet blad (fabula
rasa) och vi kliver darfor in i uppsatsen med vissa forestillningar och antaganden, till
exempel om @mnet som sadant, om rollen som forskare och kommande resultat eller
anledningen till att vi anser det vara viktigt att beforska dmnet. Nér vi studerar och
analyserar socialt liv méste vi frdga oss vilket perspektiv som vi har och vér egen plats i
den sociala situationen (Ryen 2004: 224). Genom att medvetengora vér forforstaelse,
kan vi dirmed péaverka hur vi ska forhalla oss till materialet under forskningsprocessen

for att uppna syftet med studien.

En viktig del i vér forforstéelse dr att vi inte har nagon personlig anknytning till &mnet.
Under var VFU-period, hosten 2015, introducerades vi forsta gdngen 1 féltet rorande
barn som fotts med alkoholskador (FAS eller FASD). Vi var under var praktik bada
stationerade 1 Kanada, men befann oss i olika provinser och organisationer. Elin
praktiserade pa en organisation som erbjod tjénster for barn och familjer i Alberta.
Organisationen arbetar aktivt med bland annat klienter som har eller antas ha FAS eller
FASD, vilket medforde att dessa begrepp fanns med i det dagliga arbetet. Ellen
praktiserade pa en adoptionsbyré i provinsen British Colombia. P4 adoptionsbyran
informerades sévil personalen som klienterna om FAS eller FASD. Vi ansdg bada att

denna problematik var viktig att sétta sig in i for att kunna agera utifrn barnets bista.

Vi borjade ifrdgasitta varfor vi, som blivande socionomer, saknade kunskap om dmnet.
Tillbaka i Sverige lyfte vi &mnet bland véra vidnner och bekanta inom professioner som
lakare, sjukskoterskor, pedagoger, skolkuratorer och socionomer. Responsen var nistan
obefintlig. Att FAS eller FASD inte skulle forekomma i Sverige var for oss en
omdjlighet, men tanken slog oss att det kan finnas ett stort morkertal nér det giller

forekomsten av denna typ av alkoholrelaterad skada som drabbar fostret. En hypotes
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vixte darfor fram hos oss om att vissa barn med FAS eller FASD istéllet forknippas
med andra diagnoser. ADHD och autism dr mer vélkidnda och omtalade i det svenska
samhillet, men har slaende likheter med FAS eller FASD och skulle darfor kunna vara
exempel pa diagnoser som istéllet stélls. Detta skulle i sin tur innebédra att manga med
FAS eller FASD inte far adekvat hjélp, stod och forstaelse, vilket leder till en méngd

negativa konsekvenser for dessa barn och deras fordldrar.

Vi dr medvetna om att om vi genomforde denna studie utifrdn den forforstielse som vi
bar med oss och att det skulle kunna farga exempelvis vért urval av informanter och
utformningen av intervjuguiden. Detta har vi dock forsokt att motverka pa olika sitt. Vi
har varit medvetna om var forforstdelse och har kritiskt granskat och diskuterat den, for
att inta ett mer neutralt forhallningssitt gentemot véra informanter. Vidare har vi genom
vér handledning fatt 16pande synpunkter och kommentarer under olika skeden av
forskningsprocessen, bland annat vid utformning av intervjufrdgor och alternativa

tolkningar av empirin.

4.8 Forskningsetiska overvaganden och forskarens roll

I detta avsnitt belyser vi dels véra forskningsetiska dverviganden som viglett oss under

hela unders6kningen och dels forskarens roll i métet med informanter.

Enligt Vetenskapsrddet (u.4.) finns det fyra forskningsetiska principer som ska beaktas
under olika delar av forskningsprocessen informations-, samtyckes-, konfidentialitets-

samt nyttjandekraven. Dessa krav har vi forhallit oss till genom hela studien.

Informationskravet

“Forskaren skall informera de av forskningen berdérda om den aktuella

forskningsuppgiftens syfte” (Vetenskapsradet u.a.: 7).

Tvé olika informationsbrev (bilagorna 1 och 2) skickades till potentiella deltagare: dels
till FAS-féreningen for vidarebefodran till férdldrar som &r medlemmar i foreningen,
dels till skolkuratorer. I dessa brev informerades potentiella respondenter om bland
annat studiens syfte, intervjuernas genomforande och att de nér som helst under

studiens gang kunde avbryta sitt deltagande eller avsta frin att besvara en viss
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intervjufraga. Informationsbrevet har som syfte att potentiella informanter ska kunna
fatta ett frivilligt beslut om sitt deltagande samt ha vetskap om vad de deltar i (Kvale &
Brinkmann 2014: 107).

Samtyckeskravet

”Deltagare i en undersokning har ritt att sjélva bestimma 6ver sin medverkan”

(Vetenskapsridet u.a.: 9)

Informanterna ska sjilva bestdimma om de vill delta eller inte och kan dven dndra sig
under studiens gang. Forédldrarna fick informationsbrevet via FAS-foreningen och
kunde dérefter kontakta oss om de d6nskade delta i studien. Kontaktpersonen pa
foreningen hade hér rollen som en sa kallad grindvakt (Bryman 2011: 144). Genom att
de har accepterat att lata sig intervjuas efter att ha erhallit informationsbrevet och
dérefter haft mgjlighet att stilla kompletterande fragor, handlar det om ett sa kallat
informerat samtycke. Ett samtycke kan dock nér som helst tas tillbaka och utan att
stallningstagandet motiveras. Skolkuratorerna hade vi mer direktkontakt med, da de
kontaktades via telefon utan ndgon mellanhand. Vi informerade dem muntligen om det

som star i informationsbrevet och skickade déarefter brevet via mail.

I alla intervjuer har vi muntligen upprepat informationen innan intervjuerna pabdrjades
for att aterigen klargora deras rattigheter som informanter och for att forsidkra oss om att
det inte fanns nagra kvarvarande oklarheter kring deras deltagande. Perioden fran vér
forsta kontakt med deltagarna och fram till intervjuns genomférande uppgick till 1-3

veckor, vilket gjorde att de hade tid att betdnka sin medverkan.

Konfidentialitetskravet
”Uppgifter om alla i en undersdkning ingdende personer skall ges storsta
mdjliga konfidentialitet och personuppgifterna skall forvaras pé ett sddant sétt

att obehoriga inte kan ta del av dem” (Vetenskapsradet u.a.: 12).

Vilken information som ska vara tillgénglig for vem &r en frdga som Kvale och
Brinkmann (2014) lyfter fram och som ér ytterst relevant, for att virna om deltagarnas

privatliv och ritt till anonymitet. Information som deltagarna uppger och som kan
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identifiera dem ska inte framkomma i studien utan deras uttryckliga medgivande.
Kainsliga uppgifter som inte anonymiseras kan skada biade informanten och andra

personer 1 dennes omgivning (ibid.: 109).

I var studie var konfidentialitetsaspekten viktig for alla vara informanter, d& de inte bara
beréttade om sig sjdlva, utan att de som foréldrar ocksé beréttade om sina barn eller
personer i det omgivande samhéllet. For oss har det varit irrelevant att precisera
skolkuratorernas hemvist eller arbetsplats, vilket gor att vi har kunnat anonymisera dem
som forskningspersoner. Naturligtvis kan inte en absolut garanti 1dmnas, om att ingen
utomstaende kommer kunna identifiera ndgon av deltagarna i undersdkningen. Déremot
ar det viktigt vi som forskare har gjort vért yttersta for att avidentifiera kinsliga
uppgifter i syfte att forstirka informanternas anonymitet, vilket vi anser att vi har gjort i

denna undersokning.

Informanternas namn har i studien kodats som Forélder 1-7 samt Skolkurator 1-2 och
bostadsort eller arbetsplats anges inte. Nér ett barns namn aterges 1 citat, s har vi skapat
ett fiktivt namn, Charlie. Intervjucitat som redovisas i uppsatsen har i vissa fall
redigerats om de ansetts vara for personliga eller avsldjande for personen ifriga.
Exempel pa detta kan vara egna personliga uttryck eller alltfér utmiarkande dialektala
ord. Dérutdver har citaten varsamt redigerats for att goras ldsvénliga. Nér studien &r
examinerad och godkind kommer all inhdmtad information och material, sésom
inspelade och transkriberade intervjuer, att forstoras (se dven hur denna information ges
i bilagorna 1 och 2). Fram till dess forvaras de pa enheter som endast &r tillgéngliga for

oss sjélva.

Nyttjandekravet

”Uppgifter insamlade om enskilda personer far endast anvindas for

forskningsdndamal” (Vetenskapsradet u.a.: 14).
Allt insamlat material dr endast r tillgéngligt for behoriga och for detta dndamal. Det

insamlade materialet har inte anvénds for ndgot kommersiellt bruk eller andra icke-

vetenskapliga syften (ibid.).
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Konsekvenser och forskarens roll
Tvé andra viktiga aspekter som vi inte har berort i informationsbrevet men som &r

viktiga for forskare att ta hinsyn till, &r fragan om konsekvenser och forskarens roll

(Kvale & Brinkmann 2014: 105).

Vid en intervju dr forskaren skyldig att dvervéga potentiella risker och konsekvenser for
deltagarna, savil positiva som negativa. En forskare bor dven fundera igenom
eventuella kinsliga &@mnen som kommer att berdras under intervjun och hur forskaren
ska forhélla sig sé att respondenten inte kdnner sig pressad att svara pa frdgor som
denne kinner motstand till att besvara (Kvale & Brinkmann 2014: 110). Forskare bor
reflektera Gver vad en intervju kan sétta igdng for tankar hos informanten och hur den
kan péaverka denne efter avslutad intervju. Respondenterna uppmanades dérfor att
kontakta oss igen om det var ndgot som framkom som man 6nskade prata igenom. Detta
skedde vid ett tillfdlle dd informanten ville fortydliga nagot som beskrivits under
tidigare intervju. De uppgifter som da ldmnades noterades skriftligen och vid
genomgang av informantens tidigare och transkriberade intervju aterfanns samma

utsaga. P4 sd sétt paverkades inte tidigare, insamlad data.

Vid insamlandet av empirin sag vi pd vér forskarroll som en resendr, for att anvinda
Kvale och Brinkmanns (2014) uttryck. Vi ar turister som vandrar runt i ett omrade som
vi inte dr bekanta med. Ibland f6ljer vi en karta, intervjuguide, och ibland vandrar vi
fritt och stéller fragor till lokalbefolkningen, i vart fall fordldrar och skolkuratorer, med
en Onskan om att fa ta del av deras beréttelser (ibid.: 72). Rollen som resenér kan ta sig
olika uttryck: ibland kan den uppfattas och kinnas “terapeutisk”, jamfort med en
traditionell forskningsintervju. Detta forhallningssétt grundar sig pa att forskaren
kommer mycket néra informanten och kan stilla frigor som vanligtvis inte stills av en
frimmande person (ibid.: 125). Trots att vi ldt informanterna berétta relativt fritt

upplevde vi inte att vi som forskare borjade inta rollen som “terapeuter”.

I interaktionen mellan forskare som resenir och informanten konstrueras kunskap som
forskaren ska tolka och sedan formedla vid sin hemkomst, i vart fall for vara ldsare. Att
inta rollen som resenir menar Kvale och Brinkmann &r utvecklad frén bade en

postmodern konstruktiv forstaelse och antropologin, dér forskning mer ses som ett
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samtal (ibid.: 72). Trots att detta forhallningssétt 6ppnar upp for en samtalsliknande
intervju &r det viktigt i kvalitativa forskningsstudier att reflektera 6ver maktasymmetrin
som oundvikligt uppstér mellan intervjuare och informant (Kvale & Brinkmann 2010:
46; Runquist 2012: 142). Trots att vi intog rollen som resendrer som explorativt
utforskar informanternas vérld, gir det inte att blunda for det faktum att intervjun ar
styrande utifrén vart val av intervjufrdgor som pa forhand har varit nedtecknade i
intervjuguiden. Det &r dven forskaren som i slutdindan har makten att bestimma vad som
ska formedlas till ldsarna, till exempel i form av illustrativa intervjucitat, och vad som
ska ligga till grund for analysen (Kvale & Brinkmann 2010: 275). I reflektionen kring
den asymmetriska relationen bor dven de positiva aspekterna lyftas fram. Fordelen med
en kvalitativ intervju &r att maktgapet minskas genom att respondenterna via 6ppna
fragor har mojlighet att utveckla sina synpunkter och berittelser (Kvale & Brinkmann
2010: 143), vilket i vissa fall kan vara forsta gdngen som de getts tillfélle att gora detta
— och i var undersokning géller detta i forsta hand fordldrarna. Respondenterna har dven
makten att avgora vad de vill och inte vill berétta, samt hur de framstéller sina
upplevelser och synpunkter (Kvale & Brinkmann 2010: 279), exempelvis korthugget

eller mer utvecklande och reflexivt.

4.9 Arbetsfordelning

Denna studie har skapats genom mycket samarbete mellan oss som forskare. Vissa delar
har delats upp mellan oss av praktiska skél, sdsom att ta kontakt med informanter.
Intervjuerna har sedan delats upp jimnt mellan oss, vilket gjorde det naturligt att den
som forst kontaktade eventuella informanter ocksa hade huvudansvaret for intervjun.
Dock har vi alltid bada varit ndrvarande nédr intervjuerna genomforts (se vidare avsnitt
4.4). Transkriberingarna har delats upp mellan oss och likasé har delar av kapitel
skrivits pa var sitt hall. I sistndmnda fall har vi anvént oss av Googledocs, dér vi bada

har kunnat skriva i ett och samma dokument da programmet &r internetbaserat.

Trots att delar av studien har delats upp mellan oss, dér en av oss haft huvudansvaret for
att skriva ett utkast till en text, har dessa darefter diskuterats och omarbetats av oss
bada. P4 sa sitt har vi bada varit delaktiga i allt som skrivits genom hela
forskningsprocessen. Det som varit positivt med denna form av arbetsuppdelning &r att

den andre kunnat komma in i materialet med nya 6gon och ge respons, och som pa sa
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satt skapat en grund for en reflexiv diskussion for att uppné en hog kvalitet pa texten.

4.10 Metodreflektion

I f6ljande avsnitt kommer vi att fora en kritisk reflektion kring vér arbetsprocess.

Val av antal skolkuratorer och avsaknaden av andra professioner i
studien

Denna studie har en ojamn fordelning av informanter, dé sju av dem ér fordldrar och
endast tva ér skolkuratorer. Vad detta har haft for konsekvenser for studien dr nagot som
vi reflekterat dver, samt om vi kunnat gora det annorlunda och i sddant fall hur?
Tidsramen for att fa kontakt med potentiella informanter var mycket snidv. Denna
process skedde dessutom parallellt i arbetet med de tvd informantgrupperna. D4 det
visade sig att ett storre antal fordldrar dn skolkuratorer visade intresse att delta i
undersdkningen inom den bestimda tidsramen, s uppstod en viss snedférdelning

mellan de tva grupperna.

Niér vi hade uppnatt sammanlagt nio intresserade var det istéllet studiens omfattning
som begransade oss. Vi hade helt enkelt inte tid och mgjlighet att intervjua fler 4n dessa
informanter. Detta har inneburit att skolkuratorerna fatt mindre utrymme i studien.
Storst fokus har varit pa fordldrarnas upplevelser. Ytterligare en forklaring till detta kan
vara att empirin fran intervjuerna visar att skolkuratorerna inte hade lika stor inverkan i
barnens skolgéng som vi till en bdrjan forvintade oss. Efter insamlad empiri insag vi
det kunde ha varit relevant att intervjua exempelvis rektorer eller pedagoger, eftersom

de tycks ha stor inverkan pa beslut rérande barnen.

Vem valde att bli informant?

Vi har dven reflekterat 6ver fordldrarnas motiv att delta i var studie och att de avsatte tid
for att dela med sig av sina erfarenheter och synpunkter. Vi har funderat 6ver om det
antingen dr fordldrar som upplevt mycket motgangar och som stravar efter forandring
betriaffande vissa professionellas bemotande och forstaelse, eller om det varit fordldrar
som vill formedla forhoppning och positiva upplevelser. Dessa olika upplevelser
behover givetvis inte utesluta varandra, vilket vara informanter bekriftade under

intervjuernas gang. Vi har talat med fordldrar som har stott pA manga motgangar, men
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de har dven framhaéllit att interaktionen med andra professionella har fungerat mycket
bra och varit en kélla till glddje och dér gott bemétande har funnits till bade dem och

deras barn.

Studiens omfattning

Niér arbetet med studien pabdrjades visste vi inte vilken typ av “information” som vi
kunde forvinta oss av informanterna. Efter genomf6randet av intervjuerna insag vi att
den insamlade empirin var otroligt stor och omfattande, med mycket intressant och rikt
material. Vi dnskade ta upp flera teman till diskussion och analys, men pd grund av
studiens omfattning, tidsbrist och begrinsade fragestillningar kunde endast nigra fa
teman beroras i resultat- och analysdelen. De teman som valdes ut var de som var mest
frekvent aterkommande i intervjuerna och som bést besvarade studiens frigestillningar
och syfte. Ett tema som fick storre plats i1 studien dn vad vi forst hade planerat, géller
diagnosens makt och vad for betydelse diagnossittning innebér i praktiken for dessa

barn och deras forédldrar.
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5. Resultat och analys

I detta kapitel kommer resultat att redovisas utifran insamlad empiri, som analyseras
med hjdlp av tidigare forskning, valda perspektiv och teorier. Denna form av samspel
mellan analys och tematisering utifran den insamlade empirin, dr inspirerat av grounded
theory (Bryman 2011: 430). Rubrikerna ar valda utifrdn den tidigare tematiseringen och
skapar en viss struktur i kapitlet. Vidare har citat fran intervjuerna dtergivits for att
levandegora materialet och gora var analys mer trovérdig. Pa sa sitt skapas en
helhetsbild av resultat och analys. Tyngdpunkten kommer ligga pa fordldrarnas
upplevelser och synpunkter, kompletterat till viss del med en analys av skolkuratorernas
utsagor. Nér citat valts ut har vi anvént de som varit mest talande, vilket leder till att
vissa foréldrar lyfts fram mer dn andra. Dessa citat innehaller aspekter som dven

framkommer i 6vriga respondentes beréttelser.

Niér ett barns namn terges 1 citat har vi, som ndmnts tidigare, skapat ett fiktivt namn
och vi valde namnet Charlie. Informanternas namn har i studien kodats som Fordlder 1—-
7 samt Skolkurator 1-2 och bostadsort anges inte. Intervjucitat som redovisas i
uppsatsen har i vissa fall redigerats om de ansetts for personliga eller avsldjande for
personen ifraga, exempelvis egna uttryck eller alltfor lokal dialekt. Darutdver har citaten

varsamt redigerats for att gdras mer lasvénliga.

Som vi redogdr 1 avsnitt 1.5 har vi i studien valt att anvidnda oss av bdda begreppen FAS
och FASD. Vi kommer dock i detta kapitel huvudsakligen skriva FAS, da det dr sa
informanterna bendmner sina barns svérigheter dven om vissa av dem endast har FASD.
Detta kan forklaras med att en del av barnen har fatt "formodad FAS” men inte fatt
faststillt diagnosen och dérfor omfattas av FASD. Dock viljer minga av informanterna

av enkelhetsskal att anda anvdnda bendmningen FAS av olika anledningar.

5.1 Nar diagnos stills mot beteende

I detta avsnitt belyser vi hur en diagnos kan vara fordelaktig men dven begridnsande for

barnet och dennes omgivning.
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Diagnos som socialt- och kulturellt accepterad

Manga forildrar 1 studien ndmner att som en foljd av att deras barn diagnostiserats med
flertalet diagnoser, vissa mer vilkénda dn andra, leder detta till att omgivningen utgér
fran den diagnos som de “kénner igen”. Det tycks finnas ndgon trygghet i att tala om
exempelvis ADHD eller Asperger, bdde bland professionella och omgivningen 1
allménhet. Det dr som att de da befinner sig pd séker mark, istdllet for att utforska och
sOka kunskap i det som &r nytt. Johannisson (2006) for diskussionen om att sjukdomar, i
detta fall diagnoser, ar nagot som infinner sig hos den enskilda individen, samt att de ar
sprékligt konstruerade. Diagnosen ges mening utifran det aktuella kunskapslédget (ibid.:
29). Vidare beskrivs att ”diagnosen sdtter namn pa, och skapar synlighet &t ett lidande”

(ibid.: 31). En fordlder berittar foljande:

Men det verkar ju som att sjukvarden... forstar sig battre pA ADHD och det ar
dom symtomen han har, alltsd det 4r ju sd, FAS &r ju mer en orsaksforklaring
eller orsaksdiagnos... och ADHD &r mer en symptomdiagnos /.../ Alltsa jag tror
nog att han hade blivit nistan sémre om han inte hade haft ADHD... da hade vi
ju inte haft mgjlighet att fa medicin... och eftersom man tycker att det hjélper
med det... sa tror jag att det hade vart mer att de hade tagit det med en
klackspark liksom “aja... det gér inget att gdra at”, utan det dr bara 4 gilla laget...
men ADHD har man dnda natt slags verktyg... att de vet att det finns strategier
man kan ta till /.../ det &r mer sjilvklart hur man ska hantera barn med ADHD,

dn med FAS i alla fall. (Forélder 1)

I ovanstaende citat beréttar fordldern om okunskapen eller den bristande forstaelsen
kring FAS, men att hen ocksa upplever en trygghet i att barnet har diagnosen ADHD, sa
att de &tminstone far ndgon hjilp. Man kan se det utifrdn vad Johannisson (2006)
refererar till i Foucault tes om “att namngivning skapar verklighet” och Johannissons
uttalande om att diagnos gor sjukdomen verklig” (ibid.: 30). Att fordldrarna far
forstaelse for en diagnos men inte en annan kan vara bra nog (ibid.). Diagnosen kan
enligt fordldern och dennes omgivning uppfattas som en orsaksforklaring till barnets
beteende (ibid.: 30). Vi tinker generellt att ADHD é&r en diagnos som &r mer vilkédnd 1
sambhillet precis som fordldern uttrycker det, vilket gor att adekvat hjélp léttare kan

sdttas in. Att vissa diagnoser dr mer vélkinda i samhillet &n andra kan forklaras med att
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den medicinska auktoriteten ansvarar for uppkomsten av nya diagnoser inom varden,
med hjdlp av det aktuella kunskapsldget hos likare samt data fran laboratorier. Pa sa vis
kan lékare stélla en diagnos, men hur de nya eller omdefinierade diagnoserna sprider sig
rent socialt och blir kiinda i samhillet ligger utanfor medicinens ansvar (ibid.: 36-37).
Att en diagnos blir “’socialt accepterad” kan hinga ithop med kulturell bekriftelse (ibid.:
39).

En av informanterna instdimmer med det som beskrivs ovan angdende att namngivning
av diagnosen gor den verklig, men Forélder 2 vill istdllet ta bort de vanliga”, eller som
hon beskriver som mer folkliga™ diagnoser som barnet fatt, i hopp om att omgivningen
ska bli mer nyfiken och ta FAS-diagnosen pa storre allvar. P4 sé sétt kan FAS-
diagnosens status 6ka och inte bara sta i skuggan av de mer omtalade diagnoserna

(Johannisson 2006: 31, 39).

Egentligen har jag lust att ta bort ADHD och Asperger for det kan grunda sig i
att han har FAS /.../ For nér folk far hora ADHD, /.../ och Asperger, da far folk
en bild, for det &r lite folkliga det &r lite vanligt for de vet ungefér /.../ sd att man
sager till folk att han har FAS och da kanske folk blir ”vad &r det da?”/.../ da

kanske de tar det pa storre allvar. (Forélder 2)

Foréldern beskriver vidare att hon upplever att likarna “inte vill ndrma sig det (FAS-
diagnosen), for dom har ryggen fri om dom sétter en ADHD, det 4r ju dom symptomen.
Dom menar det spelar inte ndgon roll vad det grundar sig pa, men pa ett vis gor det ju
det”. Ménga av de vanligaste symtomen hos FAS kan jimstéllas med motsvarande
symtom for ADHD, exempelvis hyperaktivitet, koncentrationssvérigheter och
aggressionsutbrott (Johannisson 2006: 78). Men som vi framholl tidigare, dr FAS en
orsaksdiagnos, dér beteendet kan forklaras med att den dr en foljd av en hjarnskada.
ADHD diremot dr en symtomdiagnos som kan behandlas med diverse ldkemedel.
Foréldern uttrycker en viss oro over att lakaren foredrar att sétta en diagnos som den
senare anser sig vara mer insatt i, dn att 0vervdga en diagnos hen formodligen har
mindre erfarenhet eller kunskap om — och att detta stillningstagande frén lékarens sida
sker utan att beakta vad som &r barnets bésta. Bristen pd forstaelse och kunskap kring
FAS och FASD hos professionella dr ndgot som dven Sanders och Buck (2010)

beskriver och hur detta skapar en enorm frustration och hjélploshet hos fordldrar. En av
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fordldrarna i sistnimnda studie papekar foljande: ”It’s really frustrating for parents
because for the most part you're dealing with mental health professionals who are

absolutely clueless about fetal alcohol. It’s not on their radar screen”.

Skolkurator 1 reflekterar over deras arbete pa skolan och kommer fram till att ”’jag har
nog ként sa hdr att FAS &r forklaringen mer, som att ah okej”. Men att hon under
intervjuns ging uttrycker hur hon blev mer nyfiken pa FAS och fortsitter med att de
kanske borde “’ldsa pa mer for det finns eller antagligen kan vi lara oss mer om just

honom &n vad vi har just nu”.

Med utgangspunkt frdn den utvecklingsekologiska teorin gar det att tolka det som att de
normer, och den kulturella acceptans av diagnoser som forsiggér pa makronivd, det vill
sdga pa samhdllelig niva (Andersson 2013:204), har starkt inflytande pa ovriga nivéer. |
citaten ovan fran Fordlder 1 och Forélder 2 forefaller det som att mikronivan utgdrs av
barnet och dennes familj. Mesonivén bestér av dels likare och skolkuratorers
interaktion med fordldrarna. P& exonivén utgdr vi frén att yttre faktorer som
lakemedelsindustrin och dennes ekonomiska-, politiska- samt vetenskapliga intressen
paverkar ldkaren (Brante 2006: 84), och var tolkning &r att skolkuratorn péverkas av den
lokala skolpolitiken. Dessa aktorer interagerar tillsammans, skapar eller underhaller de
sociala normer och samhélleliga uppfattningar om vad som dr, eller inte dr, en
accepterad "folklig” diagnos (Johannisson 2011: 35). Barn med FAS drabbas olika
beroende pé hur ovanstaende nivier interagerar med varandra (Andersson 2013: 206).
Med andra ord: om dessa skapar en statisk, stillastdende struktur kan ingen utveckling
ske. Skapas istéllet en dynamik, ett rorligt utbyte, mellan nivierna, kan miljon

rekonstrueras och paverka normer och den sociala acceptansen i samhéllet (ibid.: 205).

Som framgér av tidigare citat uttrycker Forédlder 2 en 6nskan om mer nyfikenhet fran
professionella och omgivningen nér det géller FAS, istdllet for att endast fokusera pa
ADHD. Detta bekriftar Skolkuratorn 1 da hon uttrycker en nyfikenhet for vad FAS
faktiskt innebdr. Om den nérmaste omgivning kring barnet — sdsom ldkare, larare och
anhdriga — borjar prata om och erkédnna den i1 dagsliget, bristfélliga kunskapen kring
FAS, finns det hopp om att en nyfikenhet och intresse dven sprider sig pé den politiska-

och vetenskapliga nivan (Brante 2006: 83).
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Forhoppningar pd diagnosen

I intervjuerna kunde fordldrarna berétta om att problemen” startade d& barnen borjade i
skolan och att skolan tidigt tryckte pé att barnet borde genomgé en utredning. Vissa
fordldrar uttryckte en osdkerhet infor detta da man inte visste vad en eventuell diagnos
kunde medfora eller i for konsekvenser pa kort och 14ng sikt, exempelvis 1 form av
social avvikelse och stigmatisering. Ménga foréldrar fann dnda ett lugn i att om en
diagnos har stéllts sd finns det ndgot som “’bevisar” vad som gor att barnet har problem
och da kommer adekvat hjélp att ges. Detta resonemang har stod i Hallerstedts (2006)
konstaterande, att “utan diagnos inget samhéllsstod och inga extra resurser till skolan”

(ibid.: 16). En fordlder uttrycker sig sa hdr om diagnosséttningen:

Da kan vi forhoppningsvis {4 hjélp pa ratt satt, sitta in ratt atgarder /.../ bra da
kan vi tala om for skolan ”det ar det hiar (FAS)” /.../ Det &r inget vi har hittat pa,
det dr ingenting som gér dver, det dr ingenting som man kan medicinera bort

utan det dr det hér. (Forélder 4)

Har ser vi hur fordldrarna finner hopp i diagnosen och den makt som kan rymmas i en
diagnos. Men samtidigt kan det se helt annorlunda ut utifrdn professionellas synvinkel.

En av skolkuratorerna klargdr bland annat foljande:

Jag har aldrig fokuserat pa att ett barn har FAS om jag ska vara arlig, jag har
aldrig tankt som att just pa grund av det s maste jag gora det och det. Utan jag
har gjort samma for alla barn. /.../ Det 4r minga hér som kanske hanger upp sig
pa diagnoser /.../ det &r klart man ska ha ritt diagnos, men jag upplever inte att,
oftast sa fordndras det inte hur vi jobbar med eleverna efter att man fér olika
diagnoser, eftersom ténket hér &r att alla ska ha tydlighet, och det 4r det som
funkar pé bade det som jag vet om autism, ADHD och FAS for att sadér extremt
tydligt, gérna bilder, bildschema. (Skolkurator 1)

Studerar man citatet av skolkuratorn ser man tydligt att forédldrarna och skolkuratorerna
har tvé skilda sett att se pd diagnossattning. Fordldrar uttrycker ett missndje med att
professionella och forédldrarna aldrig kan moétas och ha en samsyn pa barnets FAS och

de svarigheter denna alkoholskada innebér for barn och fordldrar. Fordlder 3 beskriver
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det som ett ointresse fran skolans sida, att de inte ville ldra sig mer om &mnet. ”De
uttryckte, nde vi kan det hér, vi kan vira metoder, men de ville aldrig anpassa sina
metoder och sitt att arbeta runt barnets diagnos eller handikapp.” Enligt férdldern kunde
de aldrig uttrycka att ”vi vet ju lite om FAS, men runt pedagogik och sant har vi lite
fragor om hur vi ska gora”. Fragar vi istdllet Skolkurator 2 framtréder istéllet att
diagnosen i sig inte dr sd viktig: ”’Oavsett om man har FAS eller ADHD eller Asperger
eller vad det &r, sa ar det dens (barnet) behov, for det ser sé olika ut... for varje individ
dven om de har samma diagnos”. Skolkuratorn menar att man i skolan fokuserar pd vad
barnet kan och inte kan, och att man inte utgar fran foreskrifterna” till en diagnos; vad
skolkuratorn avser ér diagnoskriterierna enligt ICD—10-SE. Enligt Hornqvist (2012)
forstarker kunskap och makt varandra (ibid.: 105) — saknas kunskap kring diagnosen &r
det svért att tillskriva den makt.

Diagnostisering som ekonomisk losning
Forélder 5 berdttar om hur skolan tryckte pd for att barnet skulle ordineras mediciner.
Dosen skulle 6kas mer och mer, men skolan dvervigde aldrig att undersdka mdjligheten

att ge barnet utokade resurser.

Det enda skolan har tryckt pa... det var ju att han skulle fi medicin /.../ for de
ville ju inte sétta in ndgon assistent for de ville prova medicinen forst /.../ i
borjan dir sa fungerade den ju ganska bra, men sen... sen liksom vart det som att
kroppen bara behovde mer och mer /.../ De alltsd de ger ju ingen effekt... Alltsd,
du tar ju inte bort hans funktionsnedséttningar. Han har ju precis samma
svérigheter som forut, det dr ju bara det att han, han kanske ar tystare... och

liksom... det &r ju inte meningen... (Fordlder 5)

Barnets funktionsnedséttning upphorde inte med hjélp av medicinering, men déremot
blev han mer tystlaten. Om medicinering dr den mest adekvata insatsen for barnet eller
om det underléttar for lararna vid undervisning, dr ndgot som kan diskuteras. Utifrdn ett
utvecklingsekologiskt perspektiv kan man tolka detta som att skolan frénséger sig
ansvaret att se barnet i ett sammanhang eller hur denne paverkas av sin omgivning
(Andersson 2013: 202). Mgjligheten till en holistisk syn skulle kunna paverkas negativt

av ekonomiska faktorer. For skolan ér det ekonomiskt mest gynnsamt att barnet
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ordineras ldkemedel 4n att skolan ska behdva avsitta medel for kostsamma resurser.
Istéllet for att se over resurserna runt barnet eller att skolan overvéger att justera och
anpassa sin pedagogik efter barnets behov, sd lagger de diskussionen pd en individniva
for att hitta biologiska forklaringar till varfor det inte fungerar i skolan. Medicin blir da
ett lattgripligt halmstra — men endast en tillfallig 16sning. Detta &r ett sitt som kan enligt
Hallerstedt (2006: 17), utifran en Foucaultinspirerad tolkning, ses som samhéllets behov

av “att kategorisera och hélla ordning”.

Flera fordldrar uttrycker missndje med att skolan saknar tillrackligt med kunskap for att
inse de svarigheter som FAS bér med sig. Fordldrarna och barnen tas inte pé allvar utan
skolan och lédrare vill hitta egna forklaringar till vad som ér felet till barnens beteende.

En fordlder uttrycker sig sa har:

De (lararna i grundskolan) tyckte det var beteendesvarigheter hela tiden &... De
forstod inte hans svarigheter heller... /.../ sen fick han ju en till diagnos, och da
fick han autism ocksd. Han hade FAS och sprikstdrning fran bdrjan, och sa fick
han Autism ocksa och ADD... och da fick han ju komma till en liten grupp dér
de hade special utbildning och det var ju som... S& det var helt, det var helt en

helt forvandlad kille, han blev tryggare liksom. (Fordlder 6)

I ovanstaende citat kan man dterigen se exempel pé diagnosens makt och dess sociala
och kulturella acceptans. Nér en fordlder pétalar att deras barn har FAS, nigot som
skolan kanske inte har mycket kunskap om, kan f6ljderna bli att férdldern inte far den
respons och forstdelse som denne forvintat sig. Men dé ett barn sedan tillskrivs flertalet
diagnoser, dven mer vilkdnda kommer acceptansen, forstaelsen och stodet. Detta kan
forsvaras med att man inom samhaéllshierarkin har stark tilltro till medicinsk expertis.
Att en lakare diagnostiserar ett barn och finner forklaringar pd dess ’problem”, gor att
omgivningen ldttare accepterar diagnoserna i tron om att lékare vet vad de gor (Kéarfve

2006: 64).

5.2 Samverkan

I detta avsnitt belyser vi hur framfor allt den enskilda fordldern interagerar med det

omgivande samhéllet. Avslutningsvis berdr vi ockséd hur professioner interagerar med
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varandra i EHT.

En gemensam kunskapsbas mellan olika professioner och mellan dessa och foréldrarna,
har lyfts fram som en oerhdrt viktig forutsittning for att barnet ska fa den hjélp och det
stod som behdvs. Detta dr 4ven nagot som Aronson och Hagberg (1993) framhaller som
en forutséttning for att minska svérigheterna for barn med FAS eller FASD.
Interaktionen mellan olika aktorer dr grundldggande for att en god relation ska kunna
skapas (Mansson 2013: 169). Nér en gemensam fOrstaelse, ansvarsfordelning, kunskap
och tillit till professionerna brister och istéllet erséitts med en maktkamp och icke-

fungerande interaktion mellan aktdrerna, dr det barnet som i slutdndan drabbas hardast.

Bristande forstdelse och krinkande bemotande

Resultatet i studien visar att alla fordldrar i olika omfattning har stott pa nedlatande och
avvisande kommentarer néir de sokt forstaelse, hjélp eller stod hos professionella, bland
annat hos ldkare, ldrare, rektorer eller LSS-handléggare. Detta har vi valt att analysera
utifrdn béade ett strukturellt och ett relationellt maktperspektiv som undersoker
maktrelationen mellan individer. Vi har dven valt att analysera det utifrdn den
utvecklingsekologiska teorin som soker forklaring pa en mer strukturell nivd och

avlastar ansvaret fran enskilda individer.

Niér en individ soker hjdlp hos professionella kan man inte blunda for den asymmetriska
maktrelation som uppstér. Ur ett strukturellt perspektiv hamnar den hjélpsékande
individen i underlége, medan de professionella som har mojlighet att besluta om hjélp-
och stodinsatser befinner sig i ett overlage (Franzén 2005: 86). I en situation nér den ena
parten dr beroende av den andra, kan bada ha olika forvantningar pa hur métet ska vara
och vad det ska resultera i. Detta kan forklaras med det relationella perspektivet, da de
berdrda parterna har olika forvantningar pd interaktionen (ibid.: 91). Att soka hjélp hos
ndgon med en yrkestitel”, inte minst ndr denne har status som legitimerad
yrkesutdvare, innebdr att den hjdlpsdkande har forvintningar pa att den professionella
ska besitta adekvat kunskap och formaga att ge hjilp. Utifran den hierarki som finns
inom samhallet har man tillit till att professioner kan sin sak (Kérfve 2006: 64). Genom
sin yrkestitel kdnner den professionella status och trygghet i sin roll och forvéntas inte

bli ifrdgasatt av ndgon som befinner sig i en hierarkiskt lagre position. Foljande citat
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kan tyda pa ett sddant exempel dér en fordlder aterger ett mote med en lidkare, som kan
ha ként sig ifrdgasatt som auktoritet, nar fordldern hade med sig information angéende

FAS:

”Jaaa, patienterna vet ju mer om saker och ting &n vad vi vet nu mera nir dom
sitter pa nitet och letar”. Jaa, sa jag, jag ifragasétter inte din professionalitet men

jag vet... man dr ju tvungen att forsoka hitta information... (Forélder 4)

Detsamma giller inom skolvérlden, dir en fordlder som soker stod hos rektorn, till en
borjan blir misstrodd eller ifragasatt. I citatet nedan fordndras rektorns bild av mamman,
dé parterna utvecklar en samsyn pd problemet vilket kan leda till positiva losningar for

bada parter (Franzén 2005: 91).

Ja, 1 borjan var jag ju en honsmamma &nda tills rektorn rakade komma runt
hornet och sdg henne explodera /.../ det dr ju ocksa det, det hir barnet eller unga
kvinnan syns det ju inte att hon &r skadad /.../ det mesta sitter ju inuti...

(Foralder 7)

Ovanndmnda forélder sdgs tidigare som en "honsmamma”, da rektorn inte hade
forstaelse for de svrigheter som hon pétalade att hennes dotter hade. Den bristande
forstaelsen fran skolvirldens sida kan dels forklaras med att skadorna inte ar synliga
fysiskt sett. Det r inte en rullstol eller kryckor som barnet &r i behov av utan kognitivt
stod. Sanders och Buck (2010) framhaller att en fordlder ocksa far en bristande
forstaelse for att dotterns skador inte &r synliga: her biggest issue is that people expect
too much of her, because she looks like she (understood) and should be able to do it.
That’s what gets her in trouble.” Att flertalet professionella saknar kunskap om FAS
och FASD var nagot alla fordldrar vittnade om och ndgot som dven skolkuratorerna holl
med om. Nir fordldrarna ville informera och ldra ut, var det inte alltid uppskattning de

mottes av, utan istillet av krinkande eller avvisande kommentarer:

Jag har ju fatt lite sddér att “jaja, det finns sd minga bokstavskombinationer sa
det gér inte att halla reda pa det, ocksd syndrom hit och dit” och sé vidare, ’det
ar vél inget speciellt med det hér barnet? Det séger alla fordldrar att de ar

speciella, deras barn ar speciella.” (Forilder 4)
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Denna instdllning skulle kunna forklaras ur ett strukturellt maktperspektiv dé lararen — i
det ovanstdende citatet — har eller forvantas inneha mer kunskap 4n foréldrarna. Nér
fordldrarna dd informerar professionella blir det ombytta roller. Foucault framhaller att
den professionella forsoker vidmakthélla den asymmetriska relation som skapats utifrén
samhillsstrukturen, medan forédldrarna vill neutralisera den. Pa sa vis gor fordldrarna
motstdnd mot bade den strukturella och den relationella maktasymmetrin som uppstatt
(Hornqvist 2012: 153). Darfor tolkar vi, utifrdn detta perspektiv, att de krankande
kommentarerna skulle kunna vara en forsvarsmekanism for att professionella ska kunna

vidmakthélla sin maktposition i kraft av sin yrkestitel.

Detta skulle ocksa kunna ses utifran utvecklingsekologin, dér det komplexa i att forsta
hur en individ blir paverkad av indirekta interaktioner forklaras. Hos bdde skola och
socialtjanst ar det allmént kint att resurser ofta kan hillas tillbaka av ekonomiska skél,
nagot som dven Aronson och Hagberg (1993) belyser som problematiskt i sin studie.
Indragna eller borttagna resurser, menar Aronson och Hagberg (1993) leder till
konsekvenser for barnet som samhéllet i slutindan &nda far betala for. Detta dr enligt
utvecklingsekologisk teori ndgot som sker pa bland annat exonivé, dar ekonomiska
tillgdngar med stor sannolikhet styr mojligheterna till resurser (Andersson 2002: 188;
Hwang & Nilsson 2011: 72). Med andra ord: barnet paverkas i hog grad om till exempel
skolan tvingas skdra ned resurser som barnet har behov av for att underlitta skolgangen
(Andersson 2002: 188). Detta kan resultera i att resurser till barn med FAS eller FASD
blir bortprioriterade pa grund av bristande kunskap av deras behov av stod. Det som
sker mellan & ena sidan skolan eller socialtjansten och & andra sidan kommunledningen
vad géller tilldelning av resurser for barn "med sérskilda behov” paverkar i sin tur hur
dessa tvd myndigheter kan bista fordldern och barnets behov. Relationen mellan
fordldrar och professionella som arbetar med knapphéndiga resurser kan riskera att

forsamras.

I nedanstiende citat fran intervjun med fordlder 2 framgar hur en mamma p4 olika sitt
forsoker f4 forstaelse och stod av LSS-handliaggaren for att kunna bli beréttigad till
insatser foOr sitt barn. Fordldern beskriver svérigheterna i att fa forstaelse for hennes
barns svérigheter som &r av kognitiv art. Exempelvis klarar barnet inte av att sjalv

tillgodose sina basala behov, till exempel att skota sin personliga hygien. LSS-
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handldggaren anser, enligt vad fordldern berittar fortsittningsvis, att eftersom hennes

pojke fungerar vil motoriskt, borde han ocksa veta hur han ska anvinda tvélen:

”Kan han hélla sjélv i en tval?” Har jag fatt fragan, ’klart han kan hélla i en

tval!”, ”Jamen dé fir du ingen tid till duschning”... (Fordlder 2)

Istdllet for ett empatiskt och korrekt bemdtande mdts mamman éterigen av krdnkande

kommentarer:

Just det hér att bli trodd p4, alltsa jag tar det véldigt personligt... /.../ Jag har
skrivit, alltsd jag har skrivit personliga brev till LSS- handldggarna, hur kan en
dag se ut, jag har styckat ner de i sa detalj, hur ser en dalig dag ut, hur ser en bra
dag ut, vad gor jag for nanting /.../men alltsa det spelar ingen roll... dd har jag
fatt hora det personligen att ”’ja, som mamma vill man ju girna skdmma bort

sina barn...” (Forélder 2)

Orsaken till LSS-handléggarens oprofessionella bemotande kan man endast spekulera
om. Bemdtandet skulle kunna grundas pd eventuell okunskap hos socialarbetaren.
Utifran utvecklingsekologisk teori skulle detta bemotande av fordldern istillet kunna
forklaras med strikta riktlinjer fran den politiska ledningen pa exoniva, vilket resulterar i
att forvaltningen har knapphéindiga resurser att rora sig med (Andersson 2013: 204).
Handldggarens sndva handlingsutrymme kan leda till att hens frustration géir ut over

klienten istéllet for de hogre instanserna.

I nedanstiende citat beréttar en annan fordlder om hur hon flertalet gdnger har pétalat
hos rektorer och ldrare att hennes barn behover ha tillgéng till sarskilda resurser fran
skolan, men utan att fa ndgon positiv respons. Detta har medfort att barnets symtom har

eskalerat:

Problemet har ju hela tiden varit skolans hantering som varit fruktansvird och
felaktig, liksom katastrof/.../vilket gjort att hans symtom eller vad man ska
sdga, har ju varit langt dver taket mot vad det ska vara /.../ ja, de har ju forstirkt
alla de hir funktionsnedsdttningarna liksom. Han har ju ballat ur hur mycket

som helst pd grund utav hur han har blivit behandlad. (Fordlder 5)
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Den respons som fordldern fér fran liraren &r istéllet att denne kopplar ihop barnets
beteende och behov av hjdlp, och istéllet klandrar fordldrarnas sitt att uppfostra sitt

barn:

Det var ju klart att man (barnet) blir deprimerad av sant, att bara fa hora hur
délig man dr hela tiden, och inte f4 hjélp... /.../ men han ser ju daligt. Han méste
vél fa synhjdlpmedel for han har for smé synnerver, sa han kan inte ha glaségon
utan han dr synskadad helt enkelt /.../men nej, det hinde ingenting/.../ Da var det
den hér lararen som har haft Charlie hela tiden. /.../ Hon tyckte ju att man skulle
uppfostra bort det hér liksom... Hon tog upp det flera gdnger att nu upp... nu
skulle borja jobba med Charlie och liksom ja fé han att, hur man skulle uppfora

sig. (Foralder 5)

Forélder 5 berittar dven under intervjun att ldraren, som det talas om, har uppvisat ett
extremt konservativt synsitt och ansett att barnets beteende kan forklaras med dess
(bristande) uppfostran. Vidare berittar fordldern ocksé att skolans ledning har varit
minst sagt turbulent, dd rektorer kommit och gatt. Lararen kan ha tvingats ta pa sig en
storre ansvarsroll an vad hen ska. Hir kan man aterigen se hur exo- och mesonivderna i
samhillet paverkar barnets skolsituation pd mikroniva i form av utebliven
resurstilldelning. Om léraren inte har en rektor som formar leda verksamheten kan inte
heller nagra avgorande beslut fattas, vilket kan resultera i att varje enskild larare agerar
utefter vad hen anser bést passar undervisningen och lararens egen situation. Fordldern
framhaller att ndr adekvata resurser dntligen tilldelades barnet, s& var det ”’som att ha

slagit igen en damlucka”, problematiken stillades med andra ord avsevirt.

Resurserna kom inte l4ttvindigt, utan av beréttelserna framgar att de snarare var
resultatet av fordldrarnas kamp mot uppvisade stor motmakt till tidigare forhéllanden,
vilket har kan ses som en medveten motmakt fran deras sida. Detta svarar vdl mot
utvecklingsekologins tes om att de olika nivéerna inte foljer en hierarkisk ordning, utan
att det sker vixelvis och i samspel med varandra och fran olika hall. Nar fordldrarna inte
fick gehor frén ldrare och rektor (det vill sdga pa mesoniva), sé vinde sig fordldrarna till
hogre instanser inom den kommunala hierarkin. Inom utvecklingsekologin tolkar vi det
som exoniva. Foljande citat frdn en av fordldrarna beskriver hindelseforloppet och hur

de gick tillviga:
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Vi fick ju anméla... skolan till Skolinspektionen. Och da hade vi ju material pa
alla ar for vi hade ju skrivit dagbok... sd sparat alla motesprotokoll, allting! Jag
hade skrivit ner alla kommentarer som blev sagda, allt det hir ja... alla
uridiotiska grejer alltsa. S& pratade vi till och med med kommunchefen. For det
var fler barn pa skolan som fick besked att de skulle byta skola. For de var for
besvirliga /.../ S& det gjorde ju susen och sen tror jag att det var jéttebra for
hela kommunen att kommunalradet fick upp 6gonen for det hér. /.../ Har man
pratat med andra fordldrar som har barn dar med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar... Dom séger ju det liksom att ”gud nu har man ju tid att

f4 vara forélder... nu slipper man ju liksom kdmpa mot skolan!” (Fordlder 5)

Som framgér av ovanndmnda citat valde ldrarna pé skolan att forflytta ”problembarnen”
for att citera Borjesson & Palmblad (2003) till en annan skola, istillet for att anvéinda
befintliga resurser pa skolan for att moéta barnens problematik. Detta var en av orsakerna
till att Skolinspektionen kopplades in, eftersom barnen har ritt till hjélp i den skola som
de tillhor och ska inte behova flyttas. Genom att fa gehor pa exoniva paverkade dessa
aktorer mesonivén i form av skolan. Detta resulterade i att rektorn var tvungen att ta
ansvar for att styra skolan. En vilja till forstaelse av flera av barnens problematik och

olikheter utvecklades och resurser tillsattes 1 skolan.

Genom att analysera Sanders och Bucks (2010) studie och vér insamlade empiri gar det
att anta en mojlig forklaring till varfor bland annat professionella kan ha svért att forsta
dessa barns behov av stdd. Symtomen hos barn med FAS eller FASD kan véxla enormt

fran dag till dag. Forédlder 2 ger ett vildigt tydligt exempel:

En grej som jag minns/.../ det var att han forelédste ena dagen for mormor om
Axel Oxenstierna /.../ han hade vérsta historielektionen, sa dagen efter skulle vi
gé och se pd tv i rummet och da... han kunde inte sétta sig i soffan... det slutade
med att han stod pa kné... och da sager jag; men vad gor du? Men alltsé hur

menar du att jag ska... hur sitter man, sdger han och tittar pa mig. (Forilder 2)

Sanders och Bucks (2010: e315) beskriver hur denna ojdmnhet kan vara extremt
pafrestande for fordldrarnas tdlamod, eftersom de sjdlva ménga ganger har véldigt svért

att forstd sina egna barn. ”It’s a really hard thing to get your head around when you
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realize that he really doesn’t understand. You’re telling him this and he really doesn’t
get it. But he understood it yesterday...He got it”. Att da kunna redogora for vad sitt
barn kan och inte kan for olika professionella som de har sokt hjilp hos, blir for ménga
fordldrar ndstan omgjligt. Som ndmnts tidigare har vissa fordldrar genom dagliga
anteckningar forsokt att fa forstdelse frdn exempelvis LSS-handléggare eller skolan,
men utan resultat. Om professionella saknar kunskap huruvida denna ojimnhet &r
typiskt for barn med FAS eller FASD, kan det vara svért for dem att forstd hur stort

problem det faktiskt blir for barnets dagliga livskvalitet.

Ndr samverkan fungerar

I detta kapitel har diskussionen tidigare kretsat kring att fordldrarna upplever att olika
professionella har haft svart att forsta de svéarigheter som deras barn med FAS har, och
att detta skulle kunna bero pa bristande kunskap om diagnosen och ett ointresse att
inhdmta mer kunskap om den. Detta sitter képpar i hjulet for interaktionen mellan de
olika systemen som utvecklingsekologin lyfter fram som en viktig forutsdttning for att
samhillet och enskilda individer ska kunna fungera optimalt tillsammans. En av
skolkuratorerna beskriver just att man som profession méste erkédnna for sig sjilv och
andra, att man inte alltid besitter den kunskap som forvéntas for att fullt ut kunna bista

och hjélpa ménniskor med viss problematik:

Det &r klart att det finns spénningar i EHT /.../ men tédnker man sa har, om det
finns vilja och om det finns nyfikenhet pd varann och om det finns
prestigeloshet dom tre, da brukar det bli ett bra EHT. Men det ska till, man
méste ocksa véga sléppa in och vaga visa att jag kan inte, jag kan inte om FAS

/... / jag dr inte ndgon specialist, det méste jag kunna sdga. (Skolkurator 2)

Vidare forklarar skolkuratorn att detta konstaterande inte enbart géller EHT, utan ocksa

1 motet med forédldrar och elever dir alla parter kan ldra sig mycket av varandra.
Vi har fordldrar och elever som vi har som lér oss vigen /.../ Jatteskont ar det,

for manga ginger har fordldrar véldigt bra insikter och krav och sé vidare.

(Skolkurator 2)
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Det som skolkuratorn hir vill peka pa &r att samarbetet mellan skola och famil;j ar
viktigt for att uppnd en gemensam grundforstaelse. Detta dr ocksd vad
utvecklingsekologin lyfter fram som en forutséttning for en vélfungerande mesoniva

och hur detta i sin tur paverkar barnet, pd mikronivan, positivt.

Breivik (2008) hivdar att olika maktdimensioner &r med och paverkar forutsattningar
for de i samhaéllet som uppvisar ett avvikande beteende i forhdllande till samhéllets
dominerande normer. Alla dr vi agenter Over vara egna liv, men att alla i storre eller
mindre utstrackning styrs vi av och &r i1 beroendestéllning till hur samhéllet runt
omkring oss viljer att se pa oss. Hur vi inkluderas eller exkluderas och vad samhillet
tillskriver oss. Alla har vi ett bagage med oss som paverkar oss i olika riktningar och pa
olika sitt. Detta blir forst ett problem om samhéllet inte dr anpassat for att mota
méinniskans behov (ibid.: 168—169). Att méota individen i sitt sammanhang och déir den
befinner sig dr en forutséttning for att kunna formedla och foresld adekvat hjélp.
Forélder 5 berittar exempelvis i foljande citat om en skolassistent som visar stor
forstaelse och ett fungerande sétt att arbeta runt, vad manga andra skulle ha bendmnt for

problem:

Sa den hér nya d& som han fick, assistenten, hon &r ju jittebra! /.../ Hon &r en
erfaren pedagog och vildigt lugn... och liksom... tar det inte personlig nédr han
ar... ful i munnen eller nétt sadér... och hon tar det i hans takt och hon har ju
forstatt det, har ju tagit allting pé allvar /.../ hon &r intresserad sa hon léser allt

hon kommer 6ver sjélv. (Fordlder 5)
For att ett gott samarbete mellan professioner och enskilda individer ska utvecklas kring

barn med FAS eller FASD, krivs det ett visat intresse, erkdnnande av okunskap,

nyfikenhet och vilja till att forstd varandra och inneborden av diagnosen.
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6. Avslutande diskussion

I detta kapitel redovisas dels studiens slutsatser med utgangspunkt fran de dvergripande

fragestéllningarna, dels vara avslutande reflektioner och forslag till vidare forskning.

6.1 Slutsatser

Vart syfte med denna studie har varit att undersoka fordldrars och skolkuratorers
erfarenheter av stod, forstaelse och bemoétande fran skolan och det omgivande

samhéllet, till fordldrar och deras barn i skoldldern med FAS eller FASD. Utifran syftet

utformades foljande fragestéllningar:

- Hur beskriver fordldrarna sina erfarenheter och upplevelser av motet med
socialtjénsten, skolan samt hélso- och sjukvarden utifrdn barnets problematik?

- Hur beskriver skolkuratorer sina erfarenheter av elevhélsans samarbete med
fordldrar, pedagoger och socialtjdnst kring barn med FAS och FASD?

- Hur péverkar en eventuell diagnostisering barnet och dess omgivning enligt

fordldrar och skolkuratorer?

Foréldrarna i denna studie berittar att de upprepade génger fatt kampa for att fa
forstaelse och stod for sina barn med FAS eller FASD. Manga ganger har de motts av
bade bristande kunskap och forstaelse, vilket ofta har resulterat i diligt bemdtande.
Detta sker framf0r allt frén professionella inom socialtjdnsten, skolan samt hélso- och
sjukvérden. Var tolkning &r att avsaknaden av kunskap till viss del tycks paverka
forstaelsen och bemotandet, som ibland mynnar ut i krdnkningar och férolampningar av
fordldrarnas forméga att uppfostra sina barn. Dock har fordldrarna dven lyft fram
positiva méten med professionella, som trots att de inte vetat ndgot om diagnosen och
symtomen, dnd4 har visat ett intresse att vilja forstd. De har exempelvis forsokt att
inhdmta nddvéndig information och annan kunskap péd egen hand. Nir ett sadant
intresse har visats, har det ofta resulterat i att fordldrarna till slut fatt den adekvata hjélp

och stdd som barnet behover.

Den bristande kunskapen kring FAS och FASD &r ndgot som dven skolkuratorerna

belyser. Forklaringen till ddligt bemdtande kan enligt fordldrar och skolkuratorer
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grundas 1 att de bdr pd en “yrkesstolthet”. Detta giller inte bara i motet mellan
professionella och foréldrar, utan dven nér olika professioner ska samarbeta. Vi utldser
att denna yrkesstolthet kan utmynna i en maktkamp om vem som besitter mest visdom
eller kunskap. Resultatet visar tydligt att nér man inte ser barnet i sin helhet skapas
ogynnsamma forhallanden for alla parter. Nér barnet istéllet ses i ett sammanhang — dér
samspelet mellan barnet sjélv, familj, skola och andra aktuella aktorer fungerar —
resulterar det ofta i adekvat stdd som skapar en mycket positiv utveckling for barnet och

dennes omgivning.

Av studien framgér, enligt skolkuratorerna, att skolans elevhilsoteam inte har ndgon
specifikt utformad handlingsplan runt barn med FAS eller FASD, dé de sédllan kommer i
kontakt med denna diagnos eller symtom. Vidare visar studien att foréldrar och
skolkuratorer ofta har olika férvintningar pa diagnosers betydelse i skolsammanhang.
Foréldrarnas forhoppning &r att hinsyn ska tas till diagnosen, vid utformandet av
undervisning och bemoétandet av barnet. Skolkuratorernas erfarenhet ér att skolan
snarare fokuserar pd att mota barnet utifran dennes personliga egenskaper och inte
diagnoskriterierna. Detta dr ett exempel pé en bristande samsyn och grundliggande
kunskapsbas om vad FASD eller diagnosen FAS innebér. Nir denna samsyn brister, kan
detta enligt oss bidra till konflikter dem emellan. Sddana konflikter kan himma
utvecklingen till ett gott samarbete mellan viktiga aktorer runt barnet och den som i

slutindan drabbas hardast av detta blir som ndmnt tidigare, just barnet.

6.2 Avslutande reflektion

Reflektion over begreppen kunskap, bemoétande och forstielse
Genomgdende i studien har vi anvént begreppen kunskap, bemotande och forstéelse.
Till en borjan trodde vi att dessa begrepp hade ett starkt samband med varandra, men
efter att ha analyserat empirin framkom det att dessa begrepp i manga fall maste ses
som sjdlvstindiga. Vi dr naturligtvis medvetna om att professionella och omgivningen
omdjligt kan ha kunskap om alla existerande diagnoser. Dock tycks begreppet kunskap
ha vildigt olika djup och innebdrder for varje respondent. Professionella kunde enligt
fordldrarna visserligen hévda att de hade kunskap om FAS och FASD, men da adekvata
resurser ofta uteblev kan vi stélla oss frdgan vad for slags kunskap som de

professionella syftade pa. For dem skulle kunskap kunna vara vetskapen om att
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diagnosen ir alkoholrelaterad, men inte vilka konsekvenser som detta innebér for barnet
eller att FAS och FASD inte gar att behandla bort, med eller under ldkemedel. Det blev
for oss tydligt att forstaelse och bemdtande var tvd mer sammankopplade begrepp,
eftersom ménga forédldrar upplevde att det fanns professionella som trots att det inte
hade specifik kunskap, &ndd kunde forstd fordldrarnas oro och ta dem pé allvar. Detta

resulterade i ett gott bemdtande och goda resultat for adekvata resurser till barnet.

Endast en sida av myntet

En annan reflektion som vi gjort under forskningsprocessen ér att fordldrarna och
skolkuratorerna delger inte bdda sidorna — den professionellas och fordlderns — pa
samma héndelse, men diremot talar de om snarlika situationer. Detta kan forklaras med
att niar exempelvis en fordlder berdttade om en hindelse, sa pratade vi inte med den
aktuella skolkuratorn fran samma situation, utan vara skolkuratorer i studien
representerade andra skolor i landet och beréttade om deras erfarenheter dir. Pa sé vis
kan deras beréttelser inte helt jimforas med varandra, men de kan bidra till olika
infallsvinklar pa liknande fragestéllningar. Intervjufragorna var utformade for att
antingen rikta sig till en professionell (skolkurator) eller en fordlder, vilket medfor olika
ingangar pa liknande situationer. Vi hoppas att detta innebér att studien kan formedla en
bredare forstaelse och klarhet om hur en viss problematik kan uppfattas olika, beroende

pa om man &r forélder eller innehar en yrkesroll.

Forviintningar och forhoppningar pa studien

Vi gick in i studien med en viss forforstaelse dér vi forutsatte att kunskapen och
forstaelsen kring FAS och FASD skulle vara relativt begridnsad hos professionella hér i
Sverige jamfort med véra erfarenheter frdn Kanada. Nagot som forvanade oss var dock
vidden av det daliga bemdtandet och ointresse som manga fordldrar méttes av nér de
ville informera om och soka stod for sitt barns FAS eller FASD. Vi ér tacksamma for
valet av forskningsansats, eftersom detta resulterade i en mycket intressant studie och en
inspirerande forskningsprocess som varit otroligt lirorik for oss bada — bédde som
forskare i denna studie och for vart framtida arbetsliv. S& linge alkohol ses som en
accepterad drog i samhaéllet, sd finns ocksa risker for alkoholskador pé fostret. Var
forhoppning &r att studien ska bidra till en 6kad kunskap om FAS och FASD samt om

fordldrars erfarenheter av motet med professionella.
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6.3 Behov av fortsatt forskning

Vid uppstarten av studien gjordes ett flertal forsok att finna relevant forskning som
belyser anhorigas och professionellas erfarenheter av barn med FAS och FASD.
Resultatet av dessa sokningar var knapphéndiga. Vi kunde enbart fi tag i en enda
internationell artikel som tangerar vart forskningsomrade samt en svensk
uppfoljningsstudie frdn 1993 rorande alkoholskadade barn. Samhéllets brist pa kunskap
och en gemensam kunskapsbas inom detta omrade kan forklaras med att FASD och
diagnosen FAS fortfarande ir relativt socialt och kulturellt okdnda. Vid sdkning av
tidigare forskning framgar att forskningen har en kraftig slagsida mot medicinsk
vetenskap dir forskningsfrdgor om social interaktion naturligtvis lyser med sin
franvaro. Vi anser darfor att fortsatt forskning behdvs for att kulturella normer och

social acceptans runt FAS och FASD ska 6ka och spridas i samhéllet.

Exempel pa fortsatt forskning skulle enligt oss kunna inkludera barnen med FAS eller
FASD egna perspektiv pd upplevelser av bemoétande, eftersom det ér deras livssituation
som undersoks. Vi anser dven att det skulle vara intressant med vidare forskning inom
dmnet som inkluderar eventuella skillnader pd hur fordldrar blir bemétta och far stod
utifran om de r biologiska-, adoptiv- eller familjehemsforéldrar. Detta med stod 1 att

tidigare forskning belyser att det foreligger sddana skillnader.

54



Bilaga 1 Informationsbrev — Foraldrar

Goteborg den 25 februari 2016

Hej,

Véara namn ar Ellen och Elin och vi gér just nu pd socionomprogrammets sjitte termin
vid Gdoteborgs universitet, dir vi skriver ett sjdlvstindigt examensarbete (C-uppsats”).
Vi dr dérfor intresserade av att undersdka hur foréldrar och vardnadshavare till barn
med FAS och FASD upplever stdd, kunskap och forstielse kring sina barn i bemotandet
med professioner (exempelvis sjukvard, skola och socialtjansten). Vi vill darfor gérna
intervjua dig som forélder eller virdnadshavare om detta tema. Intervjuerna berdknas ta
cirka 30-45 minuter. Vi planerar att gora intervjuerna genom telefonsamtal. Om mojligt
onskar vi genomfora dessa intervjuer sd snart som mdjligt och behdver fa besked om

intresse senast 10 mars.

Vid genomforandet av studien kommer vi att beakta Vetenskapsradets forskningsetiska

principer, som i korthet innebér foljande:

- Intervjupersonens medverkan ér frivillig och denne kan nir som helst vélja
att avsluta sin medverkan eller avstd fran att svara pa en fraga under
intervjun.

— Intervjupersoner och berdrd verksamhet/kommun kommer att avidentifieras i
uppsatsen. Ingen obehorig kommer att ta del av intervjumaterialet eller fa
vetskap om vem som sagt vad under de enskilda intervjuerna.

— Intervjun kommer att spelas in och transkriberas av oss sjilva. Efter godkidnd
examination kommer allt inspelat material och intervjuutskrifter att

forstoras.

Vi hoppas att du finner &mnet intressant och kan téinka dig att medverka i studien och
lata dig intervjuas. Du dr vidlkommen att kontakta oss per telefon eller e-post for att
boka tid for en intervju. Kontakta ndgon av oss om det dr ndgot som &r oklart eller om

du 6nskar kompletterande upplysningar.
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Med bésta hélsningar,

Ellen Lindberg

Elin Hagstrom
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Bilaga 2 Informationsbrev — Skolkuratorer

Goteborg den 4 mars 2016

Hej,

Véra namn &r Ellen och Elin, vi gar just nu pa socionomprogrammets sjétte termin vid
Goteborgs universitet, ddr vi skriver ett sjalvstindigt examensarbete ("C-uppsats”). Vi
ar darfor intresserade av att bl.a. studera skolkuratorers erfarenheter och uppfattningar i
arbetet med barn som har FAS (Fatal alcohol syndrome) eller FASD (Fatal alcohol
spectrum disorder) t.ex. vad géller bemotande, skolans eventuella samarbete med
externa aktorer (som exempelvis socialtjinsten), kontakter med virdnadshavare
och/eller familjehemsforéldrar etc. Vi vill darfor gérna intervjua dig som skolkurator
kring dessa fragor. Intervjuerna beréknas ta cirka 30-45 minuter. Om mdgjligt 6nskar vi
genomfora dessa intervjuer sd snart som mdjligt och behdver f& besked om intresse

senast 11 mars.

Vid genomforandet av studien kommer vi att beakta Vetenskapsradets forskningsetiska

principer, som i korthet innebér foljande:

- Intervjupersonens medverkan ér frivillig och denne kan nir som helst vélja
att avsluta sin medverkan eller avstd frén att svara pa en fraga under
intervjun.

— Intervjupersoner och berdrd verksamhet/kommun kommer att avidentifieras i
uppsatsen. Ingen obehdrig kommer att ta del av intervjumaterialet eller fa
vetskap om vem som sagt vad under de enskilda intervjuerna.

— Intervjun kommer att spelas in och transkriberas av oss sjilva. Efter godkidnd
examination kommer allt inspelat material och intervjuutskrifter att

forstoras.

Vi hoppas att du finner &mnet intressant och kan téinka dig att medverka i studien och
lata dig intervjuas. Du dr vilkommen att kontakta oss per telefon eller e-post for att
boka tid for en intervju. Kontakta ndgon av oss om det dr ndgot som &r oklart eller om

du 6nskar kompletterande upplysningar.
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Med bésta hélsningar,

Elin Hagstrom

Ellen Lindberg
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Bilaga 3 Intervjuguide — Foraldrar

- Informera om anonymitet. Rétten att sdga “pass” pa fragor.

Bakgrundsfrigor/inledande

- Kan du beritta lite om samhéllet ni bor 1?

— Hur skulle du beskriva er familj? (Syskon, biologiska/ adopterade barn, vilken alder
hade barnet vid adoptionen?)

— Kan du beskriva hur en vanlig dag ser ut for er som familj? (Vad &r typiskt for er?
Sysslor/Hobby?)

- Vad jobbar ni/du med? Hur mycket jobbar ni/du, heltid, deltid?

Om barnet
— Kan du beritta om hur och nér ni forst upptéckte eller missténkte att ert barn hade
FAS eller FASD?

— Hur uttrycker sig FAS/FASD hos ditt barn? Vad medf{or det for
utmaningar for ditt barn? Och for dig och resten av familjen?

- Vem uppmirksammade barnets FAS/FASD? Var det t.ex. genom skolan, ni sjilva,
eventuella adoptionsbyrén, socialtjdnsten, lakaren eller ndgon annan?
— Vad fick ni for information kring FAS och FASD och vem gav er informationen?

— Hur upplevde ni att "beskedet” om FAS/FASD paverkade och
fordndrade familjens livssituation? Hur reagerade resterande familj,
exempelvis syskon?

— Hur reagerade ni som fordldrar gentemot omgivningen sa som
exempelvis sldkt, vanner och fordldrar till barnets kompisar, efter det att
ni uppmarksammats pd att barnet har FAS/FASD? Borjade ni sjilva
informera andra om det?

— Kan du beskriva om det var ndgon skillnad i hur du forhéller dig till och
forstér ditt barns beteenden efter att du fatt beskedet? Kan du ge nagot

exempel?
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Sambhiillet

Hur var forstdelsen fran omgivningen innan beskedet om FAS/FASD?
Har forstaelsen frén det omgivande samhéllet dndrats efter att FAS/FASD faststillts,
Om ja pa vilket sétt?
— For dig som forélder och for barnet?
Vilka forvéntningar hade ni pé stod fran det omgivande samhéllet?
Kan du beskriva bemétandet som ni har fatt fran samhaéllet och eventuellt stod?
Vilka professioner, exempelvis socialtjinst, psykolog, socialpedagog, skolkurator,
lakare, var ni i kontakt med innan ni fick det bekriftande beskedet om FAS/FASD?
Hur kom ni i kontakt med dem?
— Andrades kontakterna med olika professioner efter beskedet om
FAS/FASD? I sé fall vilka och varfor?
— Vilken typ av resurser och stdd har ni som familj och barnet fatt
(medicinskt, samtal, familjestdd, stdd i skolan etc.)?
- Vilken av stodinsatserna ar viktigast?
— Har ni stott pa “rétt” vs “mindre rétt” insatser? Kan du ge nagot

exempel? Anser ni att detta stod ar tillrdckligt? Om inte — vad saknas?

Skola

Kan du beritta om barnets skolgang?
Hur skulle du rent allmént vilja beskriva kontakterna med den nuvarande skolan?
(Ev tidigare skola?)

— Vad har fungerat bra? Mindre bra?
Ar det nigon speciell profession inom skolan som har haft storst betydelse?
Hur och pa vilket sdtt upplever ni att skolkuratorn har varit delaktiga i ert barns
skolgéng?
Hur skulle du vilja beskriva dessa kontakter?
Har du haft nagon kontakt med elevhélsan och rektorn? Om ja, hur har den sett ut?
Hur tycker du att ditt barn blir bemoétt och forstadd i skolan? Har det alltid var s&?

— Vad anser du &r viktigt for olika aktorer runt ditt barn att tinka pa vid
arbete med/kring barn med FAS/ FASD?

—  Ar det ndgot mer du vill beriitta som du kiinner att vi inte berdrt?
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Bilaga 4 Intervjuguide - Skolkuratorer

Informera om anonymitet. Rétten att sdga “pass” pa fragor.

Bakgrundsfrigor/ inledande

Skolan

Hur ldnge har du jobbat som skolkurator?
Varfor valde du att bli skolkurator?
Vilka éldrar jobbar du med?
Vad édr roligast med ditt jobb?
Vad ér de storsta utmaningarna med ditt jobb?
Vilka professioner ingar i elevhélsan och hur samverkar dem?
Fattas alla beslut gemensamt inom elevhélsan eller har ndgon mer ansvar? Jag
tror att det #r rektorn som fattar det slutgiltiga beslutet. Aven detta bor framgé av
Skolverkets skrifter.
Vilken typ av drenden dr mest vanligt forekommande nér elevhélsan
sammantriader?
— Finns det alltid en gemensam uppfattning i olika drenden? Om inte — i
vilka drenden har ni olika uppfattningar?

Hur upplever du ditt handlingsutrymme inom elevhilsan?

Vad ér dina erfarenheter med barn med FAS/FASD under din tid som
skolkurator?
Hur pratar man om elever med FAS/FASD inom elevhélsan?
Hur jobbar elevhélsan med barn som har FAS/FASD, alternativt hur ser
forberedelserna ut for att mota barn med FAS/FASD?
Vilket inflytande har elevhélsan att paverka skolgangen for barn med
FAS/FASD?

— Vad dr den storsta utmaningen 1 ditt arbetet?

Hur tycker du att lararpersonalen respektive dvriga elever bemoter dessa barn?
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Hur upplever du som skolkurator samarbetet med forédldrarna till barn med
FAS/FASD? Kan du ge nagot exempel? Hur tdt och ofta dr kontakten med
fordldrarna? Nér fungerar inte samarbetet?

Vilken betydelse har fordldrarna vid utformningen av barnets skolgdng? dvs. om
barnet behover specialanpassad skolgéng utefter barnets behov.

Samverkar elevhdlsan med andra aktorer runt barnet, exempelvis socialtjdnsten?
Hur skulle du vilja beskriva denna samverkan? Vilka forutsattningar maste, som
du ser det, vara uppfyllda for att samverkan ska fungera?

Ar det ndgot du vill tilligga och ta upp som du kiinner att vi inte har berort?
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