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Samenvatting

In dit kwalitatieve onderzoek is door middel van een secundaire data-analyse onderzocht in hoeverre de
storytelling van het FAS-project van Het Witte Bos impact maakt op de sociale omgeving van kinderen
met het Foetaal Alcohol Syndroom [FAS]. Dit is geanalyseerd aan de hand van de theorie van McDrury en
Alterio (2003) over verschillende stadia van impact door storytelling. Uit het onderzoek blijkt dat de impact
in de sociale omgeving diepgaande betekenisgeving oplevert, die vooral bij direct betrokkenen ook (sociale)
actie stimuleert omtrent FAS. Voor minder direct betrokkenen uit de sociale omgeving wordt door het
project vooral een kritische houding en empathie gestimuleerd, maar ontbreekt met name specifieke kennis
over de capaciteiten en het gedrag van kinderen met FAS om (sociale) actie te stimuleren.

Sleutelwoorden: Foetaal Alcohol Syndroom, impact, storytelling, sociale omgeving, betekenisgeving,

social action

Summary

In this qualitative research the impact of the FAS-project of Het Witte Bos on the social environment of
children with Fetal Alcohol Syndrome [FAS] is analysed using a secondary data analysis. The analysis is
based on the theory of McDrury and Alterio (2003) about the different stadia of impact due to storytelling.
The research shows that the project stimulates giving meaning significantly. Especially towards closely
related members in the social environment the project stimulates (social) action against FAS. For less
closely related members the project mainly stimulates a critical view and empathy, but the lack of specific
knowledge about the capacities and behavior of children with FAS seems to keep them from taking action.
Keywords: Fetal Alcohol Syndrome, impact, storytelling, social environment, giving meaning, social

action
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Ondanks de schadelijke gevolgen van alcoholgebruik voor het embryo en de foetus, lijkt de
gedachte dat af en toe een glaasje tijdens de zwangerschap best moet kunnen toch regelmatig te overheersen.
Uit een grootschalig onderzoek van de Nederlandse Organisatie voor toegepast-natuurwetenschappelijk
onderzoek [TNO] (2015) blijkt dat anno 2015 8.9 % van de zwangere vrouwen alcohol drinkt tijdens de
zwangerschap. In 2005 gold dit zelfs voor van 35% tot 50% van de zwangere vrouwen (Gezondheidsraad,
2005). Hoewel het percentage de laatste jaren zodoende is gedaald, betekent dit desondanks dat 17.000
ongeboren kinderen per jaar blootgesteld worden aan alcohol tijdens de zwangerschap. Bovendien gaf 0.8%
van de zwangere vrouwen aan af en toe meer dan vier glazen alcohol op één dag te consumeren, wat gelijk
staat aan 1360 ongeboren kinderen die bij gelegenheid aan deze hoeveelheid op één dag blootgesteld
worden. Het aantal drinkende zwangere vrouwen is voorts het hoogst onder hoogopgeleiden (TNO, 2015).

De vorm en ernst van de schade van prenataal alcoholgebruik is o0.a. afhankelijk van de periode
waarin gedronken wordt, het gemiddelde alcoholgebruik en het aantal glazen per gelegenheid (TNO, 2015).
Prenatale blootstelling aan alcohol kan echter gedurende de gehele zwangerschap zeer schadelijke en
onomkeerbare gevolgen hebben, waaronder het Foetaal Alcohol Syndroom [FAS] (Gezondheidsraad, 2005).
FAS is een ongeneeslijke aandoening die gedefinieerd kan worden door specifieke afwijkingen in groei,
gezichtsvorm en het functioneren van het centrale zenuwstelsel (Stratton et al., 1996). FAS kan diverse
neurologische-, cognitieve- en gedragsproblemen veroorzaken in verschillende gradaties (Clarren, Olson,
Clarren, & Astley, 2000). Complexe oorzaken en gevolgen zijn eerder een regel dan uitzondering in het
geval van kinderen die blootgesteld zijn aan alcohol gedurende de zwangerschap. In Europa wordt de
prevalentie van FAS geschat op één op de 1330 levendgeborenen per jaar. Naar schatting worden in
Nederland jaarlijks 500 kinderen met FAS geboren (Wieringen et al., 2010).

Om de (h)erkenning van FAS te stimuleren in de samenleving en daarmee het bewustzijn over FAS

te vergroten, heeft Het Witte Bos in 2013 het FAS-project opgezet (http://www.fasproject.nl/). Deze

transmediale bewustwordingscampagne vraagt door middel van storytelling op een integere manier aandacht
voor de problematiek en geeft FAS een gezicht door persoonlijke verhalen te vertellen van kinderen en
volwassenen met FAS. Het project bestaat uit verschillende onderdelen die elkaar beogen te versterken,
waaronder foto-exposities, e-learning, participatieprojecten, boeken en mini-documentaires. Het project zal

nog tenminste doorlopen tot 2025, waarbij o.a. vijf kinderen met FAS intensief gevolgd worden op weg naar


http://www.fasproject.nl/
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volwassenheid.

Het vergroten van de (h)erkenning van de oorzaken en gevolgen van FAS is van groot
maatschappelijk belang voor preventie en de begeleiding van kinderen met FAS. Hoewel FAS onomkeerbaar
is, kan diagnostisering namelijk een wereld van verschil betekenen voor een kind met FAS en zijn/haar
sociale omgeving (Clarren et al., 2000). Door tijdige diagnose en het informeren van betrokkenen in het
gehele sociale netwerk wordt effectieve interventie m.b.t. gedragsproblemen gestimuleerd en kan
kenmerkende problematiek voor kinderen met FAS zoals schooluitval en criminaliteit verminderd worden
(Spohr, Willms & Steinhausen, 2007). Daarnaast kan de erkenning van FAS bijdragen aan de preventie van
alcoholgebruik tijdens de zwangerschap. Informeren van (toekomstig) zwangere vrouwen is noodzakelijk om
de ernst van de consequenties van alcoholgebruik in te kunnen schatten en recidive van vrouwen die reeds
een kind met FAS hebben te voorkomen (Clarren et al., 2000).

Het FAS-project is een voorbeeld van de toenemende populariteit om storytelling in te zetten om
een boodschap te verspreiden, ook in het sociale domein (Czyzewski, 2013). Doordat een verhaal informatie
vertaalt naar de werkelijkheid, wordt sociale actie en draagvlak gecreéerd (Czyzewski, 2013). Uit onderzoek
blijkt dat storytelling alternatieve visies op een bepaalde kwestie kunnen stimuleren, nieuwe mogelijkheden
in kaart brengt en aanzet om hier kritisch op te reflecteren (Josephs, 2008, McDrury & Alterio, 2003).
Volgens een onderzoek van Zebregs et al. (2015) is het gebruik van verhalen veelbelovend om
gedragsverandering - of de intentie tot gedragsverandering - te stimuleren. Het effect hiervan zou effectiever
zijn dan bij feitelijke informatie, wat vooral invloed heeft op attitudes en overtuigingen. Het specifiek
inzetten van verhalen voor gezondheidsgedrag, zoals bij preventie van alcoholgebruik tijdens de
zwangerschap, heeft volgens Hinyard en Kreuter (2007) juist de meeste impact door verhalen en feitelijke
informatie te combineren en is o.a. afhankelijk van de vorm, het aanspreken van emoties en de
overeenkomsten tussen het hoofdpersonage en de lezer. Zodoende is er niet één succesformule van
storytelling die per definitie de meeste impact maakt, maar is dit afhankelijk van de vorm en toepassing. Er is
derhalve zowel behoefte aan inzicht in het algemene effect van storytelling als in de toepassing ervan binnen
een specifieke context zoals die van het FAS-project.

Wat er daadwerkelijk door het gebruik en de vormen van storytelling van Het Witte Bos verandert

in het bewustzijn en begrip van de sociale omgeving van een kind met FAS is namelijk nooit concreet
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onderzocht. Onderzoek hiernaar ondersteunt de verantwoording van het project. Daarnaast kan de vorm en
inhoud van storytelling effectiever en bewuster ingezet en aangepast worden, door de impact concreet in
beeld brengen. Daarom is het doel van dit onderzoek ook om deze impact van storytelling op de sociale
omgeving van kinderen met FAS te onderzoeken, aan de hand van de volgende hoofdvraag: Wat is de impact
van storytelling van het FAS-project van Het Witte Bos op de sociale omgeving van kinderen met het Foetaal
Alcohol Syndroom (FAS)?

Het onderzoek analyseert de impact uitvoerig, waarbij gekeken wordt naar het evaluatie-materiaal
van diverse exposities waarbij storytelling ingezet is (met foto’s, boeken, tekst, film en ervaringsverhalen) en
een participatieproject waarbij kinderen met FAS samen met een maatje een fotodagboek bij hebben
gehouden. Hierbij zal steeds worden gekeken in welk stadium van impact de bezoekers en deelnemers zich
bevinden, waarbij gebruik gemaakt wordt van de theorie over impact door storytelling van McDrury en
Alterio (2003). Deze theorie maakt met vijf stadia een onderscheid tussen oppervlakkige en diepgaande
betekenisgeving: Story Finding, Story Telling, Story Expanding, Story Processing en Story Reconstructing.
Hierbij geldt voor de gehele sociale omgeving van een kind met FAS dat de laatste stadia van diepgaande
betekenisgeving in principe het meest ideaal zijn. Wanneer de gehele sociale omgeving zich in het laatste
stadium van impact door storytelling zou bevinden, onderneemt de sociale omgeving namelijk zelfstandig
actie omtrent beeldvorming en preventie van FAS, en nemen zij zogezegd de rol van het FAS-project zelf
over. Op basis van conclusies die voortvloeien uit de antwoorden op de volgende deelvragen kan de impact
van het FAS-project worden nagegaan en kan tevens gekeken worden hoe deze impact nog verder

gestimuleerd kan worden.

1. In hoeverre is er sprake van Story Finding: bereikt het verhaal/de informatie de sociale
omgeving van kinderen met FAS?

2. In hoeverre is er sprake van Story Telling: kan de sociale omgeving van kinderen met FAS
het verhaal/de informatie reproduceren?

3. In hoeverre is er sprake van Story Expanding: vergelijkt de sociale omgeving van

kinderen met FAS de verhalen met hun eigen perspectief en toont men empathie?
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4, In hoeverre is er sprake van Story Processing: stelt de sociale omgeving van kinderen met
FAS kritische vragen, trekken ze de rechtvaardigheid in twijfel en gaan
ze stereotypering en vooroordelen tegen?

5. In hoeverre is er sprake van Story Reconstructing: toont de sociale omgeving van
kinderen met FAS een actieve houding, ondernemen ze sociale actie en vormen ze nieuwe
ideeén?

Theoretisch kader

Het Foetaal Alcohol Syndroom is een complexe aandoening met omvangrijke consequenties voor
zowel het individu als zijn/haar sociale omgeving. In dit theoretisch kader worden de primaire en secundaire
consequenties van FAS toegelicht, waaruit het belang blijkt om de sociale omgeving te betrekken bij het
vergroten van begrip en erkenning omtrent FAS. Vervolgens worden de mogelijkheden en voorwaarden van
storytelling als middel om impact te maken op de sociale omgeving van kinderen met FAS uiteengezet.
Primaire consequenties FAS

Aan alcohol gerelateerde schade aan het brein kan verschillende vormen aannemen, van
microcellulair, neurochemisch tot fysieke misvormingen (Stratton, Howe, & Battaglie, 1996). Kinderen met
FAS kunnen bijvoorbeeld aandachtsproblemen hebben, leerachterstanden, problemen met taalverwerking,
met planning en oordelen en neurologische afwijkingen. Het ontwikkelende brein van een foetus is het meest
gevoelig voor prenatale blootstelling aan alcohol (Clarren et al., 2000). De mate waarin prenataal
alcoholgebruik schadelijke effecten oplevert verschilt. Dit is afhankelijk van verschillende variabelen: de
periode van de zwangerschap waarin gedronken wordt, de hevigheid en regelmaat waarmee gedronken wordt
en genetische gevoeligheid (Van Wieringen et al., 2010). Een ondergrens van mogelijke schade van
alcoholgebruik valt niet aan te wijzen. Zodoende is geheelonthouding het enige juiste advies tijdens de
zwangerschap (Gezondheidsraad, 2005).

Echter, niet alle individuen die blootgesteld zijn aan alcohol gedurende de zwangerschap krijgen

FAS, en niet alle individuen met beschadiging door prenatale blootstelling aan alcohol hebben FAS. FAS
wordt gediagnosticeerd door vertragingen in groei, misvormingen in het gezicht, organische hersenschade en
de mate van prenatale blootstelling aan alcohol afzonderlijk te evalueren. Kinderen met FAS hebben vaak

0.a. een groeiachterstand, korte horizontale ooglidspleten, een glad en lang filtrum en een dunne bovenlip,
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kleinere hersenen, neuropsychologische afwijkingen, gedragsproblemen, een slecht ontwikkeld geheugen en
geweten en zijn extra gevoelig voor depressie en verslaving (Gezondheidsraad, 2005). De kenmerken van
FAS zijn niet dichotoom. Elk kenmerk kent een schaal met een ‘normaal’ scala tot duidelijk kenmerkend
voor FAS, waarbij gebruikt gemaakt wordt van Likert schalen (Astley & Clarren, 1997). De diaghose FAS
wordt toegekend wanneer een kind op alle kenmerken het hoogste niveau van kenmerkend voor FAS scoort,
of tenminste voor twee kenmerken en niet meer dan twee kenmerken op het één na hoogste niveau (Clarren
et al., 2000). Kinderen die gedeeltelijk aan de kenmerken van FAS voldoen kunnen gediagnosticeerd worden
met Foetaal Alcohol Spectrum Disorder [FASD], wat het hele gebied van defecten door prenatale alcohol
blootstelling beslaat (Clarren et al., 2000).

Secundaire consequenties FAS

Het Foetaal Alcohol Syndroom valt echter niet te reduceren tot een waarde neutrale, psycho-
medische diagnose (Salmon, 2004). Het dient geplaatst te worden in een grotere sociale context, namelijk de
sociale omgeving van kinderen met FAS, om de consequenties ervan daadwerkelijk te begrijpen. In de
sociale omgeving van kinderen met FAS bevinden zich niet alleen directe betrokkenen, zoals familieleden,
buren en docenten. Ook zorgprofessionals die met het kind te maken hebben of beleidsmakers die indirect
invloed uitoefenen maken hier deel van uit. Dit is in overeenstemming met het ecologische systeem model
van Bronfenbrenner en Morris (1998).

Volgens het model Bronfenbrenner en Morris (1998) kan het sociale netwerk rondom een kind
opgedeeld worden in een microsysteem, een mesosysteem en een macrosysteem. In het microsysteem
bevinden zich de mensen waarmee een kind met FAS regelmatig direct contact heeft, zoals zijn
(pleeg)ouders, vriendjes en docenten. Het mesosysteem omvat een groep mensen met wie het kind minder
regelmatig direct contact heeft, zoals familieleden, buren, een huisarts en andere (toekomstige)
zorgprofessionals, zoals studenten. Daarbuiten bevindt zich het macrosysteem, met mensen en structuren die
beleidsmatig, religieus of economisch invloed uitoefenen, zoals beleidsmakers of het zorgstelsel
(Bronfenbrenner & Morris, 1998).

In deze sociale context worden de primaire kenmerken van FAS aangevuld met secundaire
afwijkingen die ontstaan vanuit frustrerende ervaringen, falen en gebrek aan acceptatie van peers en

volwassenen (Streissguth, 1997). Dit is vooral het geval wanneer de volledige omvang of mate van de
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afwijking van een kind nog niet erkend is (Clarren et al., 2000). Kinderen met FAS lopen tegen veel
onbegrip aan in hun sociale omgeving. Vaak wordt bijvoorbeeld onterecht aangenomen dat alle kinderen met
FAS verstandelijk gehandicapt zijn, dat FAS te genezen is of dat hun gedragsproblemen te wijten zijn aan
een slechte opvoeding (Streissguth, 1997). Dit onbegrip brengt ook frustraties voor (pleeg)ouders met zich
mee. Doordat veel aspecten van de problematiek van kinderen met FAS niet direct zichtbaar zijn, wordt door
hun omgeving ‘normaal’ gedrag verwacht, waardoor bijvoorbeeld hun capaciteiten regelmatig verkeerd
ingeschat worden. Kinderen met FAS kunnen hun gevoelens en gedachten daarbij vaak slecht verwoorden en
gaan snel onbewust over persoonlijke grenzen van anderen heen, waardoor zij extra afhankelijk zijn van hun
sociale omgeving (Streissguth, 1997). De structuur en bescherming voor overprikkeling die kinderen met
FAS nodig hebben kunnen zij zelf niet creéren. Sterker nog, wanneer een omgeving ontbreekt die hierop
toeziet leidt deze combinatie van onvermogen en onbegrip bijna zonder uitzondering tot omvangrijke
problemen die ook hun sociale omgeving negatief beinvioedt, zoals psychiatrische opname, seksuele
uitbuiting, financiéle schulden, depressiviteit, gevangenisstraf en drugsverslaving.
Begrip en erkenning

Hoewel de prognose voor kinderen met FAS ten gevolge van de primaire en secundaire
consequenties in het algemeen ongunstig is, kunnen stabiele en veilige omstandigheden bij het opgroeien
deze gevolgen beperken. Wanneer geen sprake is van stabiele en veilige gezinsomstandigheden kan dit
gestimuleerd worden door het kind in een pleeggezin te plaatsen, bij voorkeur binnen zes maanden
(Streissgurth, 1997). Ook tijdige diagnostisering (bij voorkeur voor zesjarige leeftijd) en kennis over FAS is
belangrijk voor de erkenning en draagt bij aan effectieve begeleiding van kinderen met FAS (Streissguth,
1997). Ook verkleint dit de kans en ernst van secundaire consequenties. Een diagnose initieert vaak
belangrijke, spontane interventies door de attitude van mensen in het sociale netwerk van kinderen met FAS,
zoals familieleden en docenten te veranderen (Clarren et al., 2000). Met name wat betreft het besef dat een
kind met FAS daadwerkelijk gehandicapt is en dat ongepast gedrag bijvoorbeeld niet toegeschreven kan
worden aan bewuste ongehoorzaamheid of onwilligheid (Streissguth et al., 1996). Begrip en erkenning
dragen zodoende bij aan sociale inclusie, waarin de uitdagingen die kinderen met FAS kenmerken niet langer
gezien zouden worden als een individueel probleem of eigenschap, maar als onderdeel van de samenleving

(Steenbergen, 2011). In een inclusieve samenleving is sprake van acceptatie van iedereen binnen hetzelfde
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sociale netwerk. Op beleidsniveau is hier sprake van, wanneer in regels en voorzieningen rekening gehouden
wordt met onderlinge verschillen, waardoor het rechtvaardig is en iedereen er gebruik van kan maken.
Impact storytelling

De kennis over FAS en effectieve praktijken voor het welzijn van kinderen met FAS is echter nog
niet voldoende wijdverspreid voor begrip en erkenning in de gehele sociale omgeving (Gough en Fuchs,
2006). Belangrijk bij het verspreiden van deze boodschap is niet alleen dat de juiste informatie uitgedragen
wordt, maar ook op wat voor manier dit wordt gedaan, om zodoende daadwerkelijk sociale verandering
omtrent FAS te bewerkstelligen. Behalve de verspreiding van informatie kan het inzetten van verhalen over
FAS hier een bijdrage aan leveren door kritische reflectie, empathie en gedragsverandering te stimuleren
(Joseps, 2008, McDrury & Alterio, 2003, Zebregs et al., 2015, Hinyard en Kreuter, 2007). Deze methode om
impact te maken op een bepaalde doelgroep wordt ook wel storytelling genoemd en wordt in toenemende
mate ingezet door bedrijven en projecten in het kader van maatschappelijke vraagstukken (Czyzewski,
2013).

Impact kan omschreven worden als de verandering die aan een specifiek bedrijf of specifiek
project, toegeschreven kan worden (Avance, 2015). Dit kan zowel positief zijn als negatief, gepland en
ongepland. Behalve beoogde effecten kunnen er ook neveneffecten zijn, en effecten die buiten de invlioed
van een project vallen. De impact beslaat echter enkel het deel van veranderingen dat het project zelf bij
heeft gedragen (Avance, 2015). Storytelling kan in verschillende vormen plaatsvinden, bijvoorbeeld in
geschreven woord, fotografie of film. Wanneer verschillende media ingezet worden om impact te maken is
er sprake van transmediale storytelling (Jenkins, Purushotma, Clinton, Weigel & Robinson, 2006). Dit kan
zodanig gebruikt worden dat media elkaar verrijken in de verspreiding van verhalen, en tegelijk in hun
kracht onafhankelijk van elkaar zijn (Jenkins, 2003).

Stadia van impact

In hoeverre storytelling gebruikt kan worden om impact te maken op de sociale omgeving van
kinderen met FAS kan bekeken worden aan de hand van de theorie over vijf stadia van impact door
storytelling van McDrury en Alterio (2003). Deze theorie is gebaseerd op de ‘map of learning’” van Moon
(1999). Leren wordt volgens dit model gezien als een reflectief proces. In dit proces neemt men eerst waar,

waarna ideeén gereproduceerd kunnen worden. Vervolgens kunnen ideeén aan elkaar gelinkt worden en
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zodoende daadwerkelijk betekenis krijgen, om vervolgens goed gestructureerd in de praktijk gebruikt te
kunnen worden. In het laatste stadium is men ook in staat om zelfstandig op de ideeén te reflecteren en
nieuwe ideeén te vormen.

De stadia zoals door McDrury en Alterio (2003) omschreven komen hiermee overeen, maar dan
toegepast op storytelling. Het eerste stadion in het leerproces van storytelling is Story Finding. In dit stadium
wordt het verhaal letterlijk waargenomen en daarmee de situatie voor het eerst onder de aandacht gebracht.
Wanneer storytelling ingezet wordt voor het vergroten van erkenning en begrip van FAS betekent, is dit
stadium van impact onvoldoende diepgaand. Enkel het waarnemen van de informatie, stimuleert niet de
gedragsverandering die nodig is om dit te bewerkstelligen (Zebregs et al., 2015). In het stadium van Story
Telling, wordt deze informatie na waarneming zodanig verwerkt dat het gereproduceerd kan worden,
waarmee eerste stappen richting betekenisgeving van FAS gezet kunnen worden. Echter, het reproduceren
van kennis impliceert wederom geen verandering. VVoor daadwerkelijke verandering in begrip en erkenning
is diepere betekenisgeving noodzakelijk (Wilson, 2013). In het derde stadium omschreven door McDrury en
Alterio (2003) is wél sprake van diepere betekenisgeving. Wanneer de sociale omgeving van een kind met
FAS zich in dit stadium van impact door storytellling bevindt, zou dit betekenen dat men de situatie van een
kind met FAS met zijn eigen leven vergelijkt en empathie toont voor personages in de verhalen. VVoor begrip
en de juiste begeleiding van een kind met FAS is daarnaast echter ook een kritische visie en reflectie nodig
omtrent de oorzaken, stereotypering en vooroordelen van FAS (Streissguth, 1997). Zodoende is het
wenselijk dat op de sociale omgeving van kinderen met FAS ook impact gemaakt wordt die betrekking heeft
tot het vierde stadium, Story Processing, dat gekenmerkt wordt door een kritische visie en reflectie. In het
laatste stadium, Story Reconstructing, wordt deze visie ook daadwerkelijk omgezet in actie. Om de gewenste
verandering wat betreft FAS te maken. is dit derhalve het meest gewenste stadium, waarin opties actief
onderzocht en ondernomen worden voor (collectieve) sociale actie om onrechtvaardigheid en stereotypering
tegen te gaan en nieuwe ideeén worden gevormd (McDrury & Alterio, 2003).

Methode
Data-analyse
In het onderzoek is gebruik gemaakt van kwalitatieve secundaire data-analyse, een

onderzoeksmethode waarbij bestaande data wordt geanalyseerd (Bryman, 2012). De geanalyseerde data
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bestaat uit een totaal van 114 documenten, waarvan 79 evaluatieformulieren, 33 logboeken en drie
evaluatieverslagen van 12 verschillende exposities, €één maatjesproject (‘het dagboekproject’) en één boek
(‘0%: Alcohol en Zwangerschap’). Deze documenten zijn reeds geconstrueerd en/of afgenomen door
medewerkers van Het Witte Bos gedurende een tijdsperiode van ongeveer drie jaar van 2014 tot begin 2017.
Procedure

Ten eerste heeft een selectie plaatsgevonden van de bestaande data. Hierbij is gestreefd naar een
representatieve afspiegeling van de diverse vormen van storytelling (tekst, fotografie, film,
ervaringsverhalen/optredens) die ingezet zijn binnen de verschillende onderdelen van het FAS-project.
Vervolgens is deze data onderzocht aan de hand van een coderingsschema. De resultaten hiervan zijn
vervolgens geanalyseerd, waarna conclusies getrokken zijn over de verschillende stadia en de algehele
impact van storytelling van het FAS-project op de sociale omgeving van kinderen met FAS. Op basis
hiervan zijn tevens aanbevelingen gevormd over de opzet, uitvoering en manier van evalueren voor
toekomstige onderdelen van het FAS-project.
Participanten

In totaal zijn er 114 documenten geanalyseerd, die betrekking hebben op 76 unieke respondenten.
Deze respondenten vormen een doelgerichte steekproef op basis van theoretische overwegingen (Bryman,
2012). Er is namelijk gezocht naar een afspiegeling van de sociale omgeving van kinderen met FAS op basis
van het ecologisch model van Bronfenbrenner en Morris (1998). Omdat hierbij gebruik is gemaakt van
bestaande data, was de steekproef zodoende afhankelijk van de beschikbaarheid, waardoor er sprake is van
een gemakssteekproef (Bryman, 2012).

De respondenten binnen de steekproef zijn onder te verdelen in twee groepen: direct betrokkenen bij
kinderen met FAS, namelijk maatjes en pleegouders en indirect betrokkenen bij kinderen met FAS, namelijk
studenten en professionals. Alle respondenten waren deelnemer of bezoeker van een onderdeel van het FAS-
project. De direct betrokkenen omvatten twintig maatjes van kinderen met FAS en zestien pleegouders. De
maatjes zijn allen vrouw, variérend met een leeftijden van 19 tot 27 jaar. Van twee van hen is de leeftijd
onbekend. De maatjes zijn overwegend (op twee na) student van zorg-, opvoeding-, en onderwijs gerichte
HBO-opleidingen (zoals SPH, MWD en pedagogiek). Sommige maatjes werken daarnaast als startende

zorgprofessionals, waaronder een orthopedagoge en een ambulant begeleider van kinderen en jongeren met

11



Running head: IMPACT VAN STORYTELLING OP DE SOCIALE OMGEVING VAN KINDEREN MET FAS

ontwikkelings- en gedragsproblemen. Van de maatjes die niet meer studeren is de één fotograaf en de ander
journalist. Onder de pleegouders zijn elf vrouwen en vijf mannen, waarvan de leeftijd onbekend is. Over hun
professie is verder afgezien van bij enkelen (een docent en begeleider in de zorg) weinig bekend.

De indirect betrokkenen omvatten 28 studenten en twaalf professionals. De studenten zijn
voornamelijk vrouwen (22) en studeren allen aan zorg-, welzijn- of onderwijs- gerichte MBO-opleidingen.
Hun leeftijden variéren van 16 tot 24, in acht genomen dat de leeftijd onbekend is van ongeveer de helft van
de studenten. Onder de professionals zijn twee mannen en tien vrouwen (leeftijden onbekend), die diverse
zorg-, welzijn- en onderwijs- gerichte beroepen uitvoeren. Hieronder zijn o.a. docenten, een
beleidsmedewerker welzijn en onderwijs en een psychiater.

Daarnaast zijn drie documenten gebruik: een ervaringsverslag (geschreven door een medewerker
van Het Witte Bos) van een expositie waaruit enkele quotes van studenten van zorg-, welzijn- of onderwijs-
gerichte MBO-opleidingen zijn gebruikt, een verslag van een 0-meting betreffende de kennis over FAS van
40 studenten van zorg-, welzijn- of onderwijs- gerichte MBO-opleidingen en een reflectieverslag van het
boek ‘0%: Alcohol en Zwangerschap’, waaruit quotes van verschillende professionals zijn gebruikt.
Meetinstrument

Op basis van de theorie van McDrury & Alterio (2003) is een coderingsschema opgesteld, dat vijf
stadia van impact door storytelling onderscheidt. Deze vijf stadia vormen in het coderingsschema de
concepten, waarvoor afzonderlijk indicatoren opgesteld zijn. Door na te gaan of respondenten voldoen aan
deze indicatoren is bekeken in hoeverre sprake is van impact in het corresponderende stadium.

Het eerste stadium en aansluitende concept is Story Finding. Dit concept meet in hoeverre de
verhalen/informatie de respondenten bereikt. Dit is onderzocht aan de hand van de volgende indicatoren:
bezoek of deelname aan onderdeel van het FAS-project en het waarnemen van verhalen/informatie. Story
Telling is het daaropvolgende stadium, en meet in hoeverre respondenten de verhalen/informatie kunnen
reproduceren. Dit is als concept gemeten aan de hand van indicatoren betreffende het navertellen van de
opgedane verhalen/informatie gedurende en na afloop van een bezoek of deelname aan een onderdeel van
het FAS-project. Het derde stadium, Story Expanding, draait om het tonen van empathie en de vergelijking
van situaties. Hiervoor zijn twee indicatoren gebruikt. Ten eerste is gekeken in hoeverre respondenten het

hebben van FAS vergelijken met hun eigen gedrag en situatie en ten tweede of de respondenten een
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voorstelling maken van de situatie en gevoelens van een kind met FAS en/of zijn omgeving. Voor het vierde
stadium en concept, Story Processing, zijn vier indicatoren opgesteld waaruit een kritische houding blijkt.
Deze indicatoren omvatten de kritische reflectie op verhalen/informatie, het stellen van vragen of actief
vergaren van informatie over FAS, het reflecteren op oorzaken en onrechtvaardigheid van FAS en het
benoemen en herkennen van negatieve stereotypering en vooroordelen over FAS. Tot slot zijn er indicatoren
opgesteld voor het vijfde stadium en concept: Story Reconstructing, gekenmerkt door sociale actie. Ook
hiervoor zijn vier indicatoren opgesteld. Ten eerste is gekeken in hoeverre respondenten opties onderzoeken
en/of ondernemen voor (collectieve) sociale actie tegen (beeldvorming van) FAS. Een tweede indicator
betreft het actief tegengaan van stereotypering en vooroordelen omtrent FAS. De overige twee indicatoren
hebben betrekking op het benoemen van nieuwe ideeén/visies over (beeldvorming van) FAS het opperen van
alternatieven/suggesties voor sociale actie, ter aanvulling op het FAS-project.
Validiteit

De data die geselecteerd is, is door Het Witte Bos geconstrueerd en afgenomen om te reflecteren op
het FAS-project en de impact hiervan. Echter, de constructie van de vragenlijsten, logboeken en
evaluatieverslagen is niet gebaseerd op de theorie van impact door storytelling van McDrury & Alterio
(2003), waar het onderzoek wel van uitgaat. De vragen zijn zodoende niet opgesteld op basis van de stadia
van impact. Dit verzwakt mogelijk de validiteit, doordat het minder geschikte informatie kan hebben
opgeleverd om effectief te onderzoeken in hoeverre er sprake is van deze stadia. Echter, doordat pas
naderhand aan de hand van deze theorie naar de data gekeken is, is de validiteit mogelijk juist versterkt
doordat er minder sprake van sturing richting bepaalde gewenste resultaten in de vraagstelling is geweest.
Door gebruik te maken van zelfrapportage in evaluatieformulieren en logboeken is het mogelijk dat sociale
wenselijkheid heeft plaatsgevonden (King & Bruner, 2000). Respondenten kunnen o0.a. met betrekking tot
van de kwetsbaarheid van kinderen met FAS de neiging hebben gehad om te antwoorden op een manier die
hen op een sociaal acceptabele manier presenteert. Dit is niet per definitie ook een reflectie van hun
daadwerkelijke visie. Echter, zelfrapportage kan de objectiviteit van antwoorden anderzijds door de
anonimiteit en beperkte invloed van de onderzoeker ook juist vergroten, wat de validiteit ten goede komt.
Betrouwbaarheid

De vraagstelling in de evaluatieformulieren is niet in alle onderzochte documenten gelijk, wat de
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herhaalbaarheid en generaliseerbaarheid van het onderzoek mogelijk verzwakt. De verschillen in
vraagstelling zijn echter klein. Ook is door gebruik van zelfrapportage de invloed van een individuele
onderzoeker op de afname en beantwoording verkleind, wat de herhaalbaarheid ten goede komt (Bryman,
2012). Echter, zelfrapportage brengt ook onzekerheid over de respondenten met zich mee, omdat niet met
zekerheid te zeggen valt wie de formulieren heeft ingevuld. De opzet en vraagstelling in de logboeken komt
daarnaast wel overeen, wat de betrouwbaarheid verhoogt. Tevens is er gebruik gemaakt van een
operationalisatie die op alle documenten in de analyse gelijk is toegepast en niet is veranderd gedurende het
onderzoek. Het meetinstrument en de procedure is uitvoerig beschreven, waardoor het in vergelijkbaar
onderzoek herhaaldelijk op dezelfde manier ingezet zou kunnen worden.
Resultaten

Hieronder zijn per stadium van impact door storytelling en corresponderende deelvragen de
resultaten weergegeven. Daarbij worden steeds zowel algemene resultaten weergegeven als wel de resultaten
per respondentengroep (studenten, maatjes, professionals en pleegouders). De resultaten worden
geillustreerd aan de hand van quotes.
Story Finding

Story Finding is gemeten aan de hand van deelname aan een van de onderdelen van het FAS-
project. De documenten die geanalyseerd zijn bestaan uitsluitend uit evaluatieformulieren, logboeken en
verslagen die betrekking hebben op bezoekers en deelnemers van onderdelen van het FAS-project, waardoor
zodoende geconcludeerd kan worden dat dit stadium van impact door storytelling door 100% van de
respondenten wordt bereikt. Dit geldt dus zowel voor studenten, maatjes, professionals als pleegouders.

Alle vormen van storytelling die in het FAS-project ingezet zijn, waaronder foto's, films,
begeleidende teksten/informatie en ervaringsverhalen, hebben de respondenten bereikt. In de
evaluatieformulieren wordt er regelmatig naar gevraagd welke vorm van storytelling de meeste indruk heeft
gemaakt, waarop wisselend geantwoord wordt. Studenten noemen met betrekking tot de expositie die zij
bezocht hebben overwegend de ervaringsverhalen die verteld werden door leeftijdsgenoten met FAS. 'Nu
heb ik ook live iemand meegemaakt die een FAS-syndroom heeft', zegt een MBO-studente PW4 hierover.
Voor de overige groepen (maatjes, professionals en pleegouders) is geen voorkeur voor een vorm van

storytelling waar te nemen. Een basisschooldocent van een jongen met FAS zegt hierover bijvoorbeeld: "De
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foto's zijn mooi, groot geéxposeerd en de bijbehorende teksten vertellen een duidelijk verhaal”, waar een
andere professional (intern begeleidster basisschool meisje met FAS) het gebruik van film benadrukt: 7k was
al wel wat meer op de hoogte van FAS en de gevolgen, maar ik ben toch nog veel meer te weten gekomen,
mede door de bijbehorende introductiefilm.'

Twee van de 76 unieke respondenten (2,63%) lijken van de vijf stadia van impact door storytelling
enkel het stadium Story Finding te bereiken. Dit geldt voor één student en één professional. De student heeft
na een bezoek aan een expositie een evaluatieformulier ingevuld, waaruit geen vorm van impact bleek,
behalve het bezoek aan de expositie zelf (oftewel: Story Finding). Wat betreft de professional gaat het om
een voogd van een kind met FAS. Deze voogd heeft enkel een voorevaluatie ingevuld, voorafgaand aan het
dagboekproject. Zodoende was de professional op dat moment nog niet met het verloop/de inhoud van het
project in contact gebracht, wat diepgaande impact onwaarschijnlijk maakt. Door anonieme afname is het
helaas niet duidelijk in welk stadium deze specifieke respondent zich na afronding van het project bevond.
Story Telling

Het stadium van Story Telling is gemeten door na te gaan of respondenten de opgedane verhalen en
informatie over FAS na een bezoek aan een expositie of deelname aan een project konden reproduceren. In
evaluatieformulieren is dit aspect geanalyseerd op basis van vragen omtrent wat de respondent geleerd heeft
en/of wat hen het meest bijgebleven is. Van de 76 unieke respondenten wordt 64 keer het stadium van Story
Telling bereikt. Dit geldt voor 22 van de 28 studenten, alle maatjes, zeven van de 12 professionals en 15 van
de 16 pleegouders. Zodoende kan gesteld worden dat 84,21% van de respondenten het stadium van Story
Telling bereikt.

Wat betreft dit stadium kan een onderscheid gemaakt worden tussen respondenten die intensief met
kinderen met FAS omgaan (maatjes en pleegouders) en respondenten die niet of minder intensief met
kinderen met FAS omgaan (professionals en studenten). VVoor respondenten die intensief met een kind met
FAS omgaan wordt het stadium namelijk op één pleegouder na bereikt (97,22%), voor respondenten die niet
of minder intensief met een kind met FAS omgaan geldt dit voor 72,5%.

Uit de 0-meting die voorafgaand aan een expositie in Rotterdam is afgenomen bij 40 MBO-
studenten is gebleken dat de meeste studenten voorafgaand aan de bijeenkomst nog niet wisten wat FAS

inhield. Het merendeel wist daarnaast niet dat FAS ongeneeslijk is en dat het nuttigen van iedere hoeveelheid
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alcohol tijdens de zwangerschap schade op kan leveren. Verschillende studenten gaven voor aanvang van de
expositie aan dat ze dachten dat één tot drie keer per week een alcoholisch drankje nuttigen tijdens de
zwangerschap geen probleem zou zijn. Verder bestond er onduidelijkheid over de hoeveelheid alcohol die
drank bevat, waarover veel studenten bijvoorbeeld dachten dat een glas wijn meer alcohol bevat dan een glas
bier. Voor de overige groepen (maatjes, professionals en pleegouders) is niet gemeten wat de kennis over
FAS was voorafgaand aan bezoek of deelname. Wel geven verschillende respondenten naderhand aan dat zij
voorafgaand weinig over FAS wisten. Een PR-medewerkster van een bibliotheek zei hierover na afloop van
een expositie bijvoorbeeld: "We weten nu wat alcohol verricht tijdens een zwangerschap en wat de gevolgen
zijn'. Een maatje van een jongen met FAS die deelnam aan het dagboekproject gaf daarnaast aan: '‘Bepaalde
kenmerken kende ik wel al uit boeken, maar het is toch anders als je dit gedrag dan in het echt in iemand
terugziet.'

Uit de documenten blijkt dat ervaringsverhalen en feitelijke informatie over FAS het vaakst
gereproduceerd worden. Studenten herhalen vooral ervaringsverhalen. Op een vraag over wat haar het meest
bijgebleven is na de expositie antwoordt een MBO-studente bijvoorbeeld: 'Dat het meisje zei dat ze haar
moeder nooit zal vergeven'. Feitelijke informatie over FAS wordt vooral herhaald door professionals. Een
medewerkster van Zuid en De Zorgboog zegt na het lezen van het boek ‘0% Alcohol en Zwangerschap’
bijvoorbeeld: "De psychosociale, gedrags- en cognitieve kenmerken die in verband staan met FASD voor de
verschillende leeftijdsfasen zijn in kaart gebracht'. De foto's en filmpjes worden regelmatig genoemd, maar
niet door een specifieke doelgroep in meer of mindere mate. Specifieke informatie met betrekking tot
gedragskenmerken van kinderen met FAS worden vooral benoemd na intensief contact met een kind/jongere
met FAS, door maatjes en ouders. Dit blijkt 0.a. uit de volgende uitspraak van een maatje van een jongen
met FAS: "Ik merkte nu meer van zijn heftige emoties. Hij ging van heel blij naar heel verdrietig (omdat hij
zich toen had bezeerd) en had nergens meer zin in.". Ook een ander maatje van een jongen met FAS
omschrijft kenmerkend gedrag voor een kind met FAS: 'Hij geeft zelf aan dat er een soort bom in hem zit en
dat hij op een gegeven moment ontploft als hij vol is. Hij kan zelf niet aanvoelen wanneer dit is.".

Van de 76 unieke respondenten is Story Telling voor 6 personen (7,89%) het laatste stadium van
impact door storytelling dat zij bereiken. Deze zes respondenten zijn allen student. VVoor alle andere groepen

(maatjes, professionals en pleegouders) is dit niet het geval.
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Story Expanding

Voor het stadium Story Expanding is gemeten in hoeverre de respondenten betekenis geven aan de
verhalen/informatie, door empathie te tonen, zich in te leven in de situatie van een kind met FAS en zijn/haar
omgeving en de situatie te vergelijken met zijn/haar eigen situatie. Dit stadium wordt bereikt door 52 unieke
respondenten, ofwel 68,42%. Hieronder zijn 13 van de 28 studenten, 19 van de 20 maatjes, acht van de 12
professionals en 12 van de 16 pleegouders. In totaal is Story Expanding 73 keer waargenomen in de analyse,
waarbij zodoende geldt dat sommige respondenten op verschillende manieren en/of momenten blijk geven
van dit stadium van impact door storytelling.

Uit de documenten blijkt dat de respondenten trachten zich een voorstelling te maken van het leven
van kinderen met FAS, hun capaciteiten en gedrag, gevoelens en hun sociale omgeving. Het maken van een
voorstelling van de situatie van een kind met FAS wordt gestimuleerd door verschillende vormen van
storytelling, dus zowel door foto', film, begeleidende/informatieve teksten, boeken en ervaringsverhalen.
Hierin zijn geen trends voor bepaalde groepen te onderscheiden. Over het lezen van het boek ‘0% Alcohol en
Zwangerschap’ zegt een zorgprofessional (specifieke beroep onbekend) bijvoorbeeld: ' De persoonlijke
verhalen zijn een waardevolle toevoeging, omdat daardoor de problematiek rond FAS concreet wordt en het
de lezer goed meeneemt in het leven met FAS.'

De respondenten geven blijk van inzicht in de problematiek die FAS oplevert op het gebied van
maatschappelijk functioneren, dagelijkse activiteiten, school en vrienden. Een maatje van een meisje met
FAS zegt hierover na deelname aan het dagboekproject: 'k heb een beetje kunnen leren hoe hun wereld eruit
ziet." Specifieke kenmerken met betrekking tot capaciteiten en gedrag van kinderen met FAS worden bijna
uitsluitend genoemd door pleegouders en maatjes, oftewel respondenten die intensief in contact komen met
kinderen/jongeren met FAS. Zij bespreken zowel fysieke als mentale aspecten die kenmerkend zijn voor
kinderen met FAS, zoals uit blijkt uit het volgende voorbeeld van een maatje van een jongen met FAS: ‘Hij
is heel hyperactief en lijkt wel bijna nooit moe te worden.' [...] "Ik denk dat hij ook gewoon moeite heeft met
lang ergens zijn aandacht bij houden." Hetzelfde geldt voor deze uitspraak van een pleegmoeder van een
jongen met FAS, na afloop van een expositie: ‘Gezien zijn jonge leeftijd en verstandelijke beperking snapt
hij niet waar het echt om gaat, maar hij heeft genoten.'

Uit de geanalyseerde logboeken blijkt dat de maatjes gedurende het dagboekproject steeds meer
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over de kinderen met FAS te weten komen en in toenemende mate een accurate voorstelling maken van de
problematiek van FAS op basis van gedrag dat zij observeren. Een maatje van een meisje met FAS zegt na
de vijfde ontmoeting bijvoorbeeld: 'Ze vertelt mij elke keer iets meer uit haar leven, over de dagelijkse
dingen, school, later en vrienden en vriendinnen.' Na de vierde ontmoeting met een jongen met FAS
benoemt een ander maatje het volgende: "Vandaag viel mij voor het eerst echt duidelijk op dat hij toch een
minder goed geheugen heeft dan ik van te voren had ingeschat. Ik had niet verwacht dat hij mij in het begin
zo voor de gek kon houden. In het begin herhaalde hij nog wel eens lastige woorden, maar ik merk dat K. nu
steeds minder de grote jongen uithangt als ik er bij ben. Hierdoor kon ik dus zien dat hij een minder goed
geheugen heeft dan ik bij voorbaat had ingeschat.'

Aangaande het maken van een voorstelling van de situatie voor de sociale omgeving van kinderen
met FAS blijkt eveneens een onderscheid tussen groepen die intensief contact hebben met een kind met FAS
(maatjes en pleegouders) en groepen waarvoor dit niet geldt (studenten en professionals). De verbeelding
van de sociale omgeving is daarbij beperkt tot inleving in de familie van kinderen met FAS. Overige
personen in de sociale omgeving worden niet expliciet genoemd. 18 van de 20 maatjes lijken zich een
voorstelling te maken van de situatie van het kind met FAS. Zes daarvan benoemen hierbij specifiek de
inleving in de familie, wat o.a. blijkt uit de volgende uitspraak van een maatje van een jongen met FAS: 'lk
heb vandaag gemerkt dat de ouders van K. ontzettend graag ook even een verhaal willen doen naar mij. Zij
vertelde mij ook dat de andere kinderen helemaal opbloeide op dat moment dat K. er niet bij was. Daarnaast
vertelden zij ook dat zij dat op dat moment erg nodig hadden.' Een ander maatje van een jongen met FAS
zegt over het pleeggezin: 'Tot slot heb ik doordat ik in een heel erg warm en gastvrij gezin terecht kwam,
gezien hoe het er echt aan toe gaat als je twee kinderen hebt met FAS(D). Daar heb ik niet alleen veel van
geleerd, maar ook ontzettend veel bewondering voor gekregen.' Buiten de evaluaties van maatjes werd de
inleving in de familie maar twee keer expliciet benoemd, waaronder door een beleidsmedewerker welzijn en
onderwijs: ‘Ook voor de ouders was het een mooi moment om hun zorgen en inspanningen te laten zien.'
Daarnaast blijkt het uit de volgende uitspraak van een MBO-student tijdens een expositie: 'Wisten die
moeders eigenlijk dat ze zwanger waren? En voelen ze zich dan niet super schuldig?".

Wat betreft gevoelens geldt wél dat ook studenten en professionals zich hier een voorstelling van

proberen te maken. Een MBO-student PW4 zegt hierover met betrekking tot een ervaringsverhaal dat tijdens
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een expositie verteld werd door een jongere met FAS: 'Ze vond het leuk en een beetje eng denk ik, maar dat
snap ik als je voor een groot publiek je speech moet geven'. Na afloop van een andere expositie benoemt een
beleidsmedewerker welzijn en onderwijs over een meisje met FAS: ‘Ze was zeer ontspannen en heeft naar
mijn idee genoten van de belangstelling'.

Een ander aspect van Story Expanding is het vergelijken van de situatie van een kind met FAS
en/of zijn omgeving met de situatie van de respondent zelf. Uit de documenten blijkt dat er weliswaar sprake
is van deze vergelijkingen, maar dat het niet vaak expliciet uit de documenten gehaald kan worden, namelijk
in 18 van de 114 geanalyseerde documenten. Dit geldt wederom voornamelijk voor maatjes en pleegouders.
Zij vergelijken hierbij op basis van gedrag, gevoelens, capaciteiten en toekomstperspectief. Een maatje van
een jongen met FAS zegt na afloop van het dagboekproject bijvoorbeeld: "Wat voor mij een vanzelfsprekend
lijkt kan zoveel drempels hebben voor iemand anders, en ik denk dat als je hiervoor open staat je samen een
veel beter, persoonlijker traject in kan gaan dan wanneer ik uitga van mijn eigen gevoelens en hem als het
ware iets opleg.' Het vergelijken van de situatie van een kind met FAS met de eigen situatie wordt door
studenten en professionals nauwelijks genoemd, maar ontbreekt niet geheel. Een MBO-student vraagt zich
na het lezen van informatie naast geéxposeerde foto’s bijvoorbeeld af: 'Ik heb ook concentratie- en
geheugenproblemen, heb ik het dan ook?'

Pleegouders vergelijken daarnaast hun de situatie met die van andere pleegouders, en de situatie
van hun pleegkind met FAS met die van andere kinderen met FAS. Dit wordt gestimuleerd wanneer
pleegouders een bijeenkomst met andere pleegouders en kinderen met FAS hebben bijgewoond. De
pleegouders van een jongen met FAS zeggen hierover: ‘Door mee te doen aan het dagboekproject is D. ook
in gaan zien dat hij niet het enige kind is met FAS. De dag dat de kinderen samenkwamen heeft hem goed
gedaan. Zo kon hij daadwerkelijk zien dat er meer kinderen zijn zoals hij.'

Voor acht van de 76 unieke respondenten (10,53%) is Story Expanding het laatste stadium van
impact door storytelling dat ze bereiken. Dit betekent dat zij weliswaar betekenis geven aan de
verhalen/informatie, maar op basis hiervan niet zozeer kritisch reflecteren (Story Processing) of actie
ondernemen (Story Reconstructing). Dit zijn voornamelijk studenten (vijf), en daarnaast één maatje, één

professional en één pleegouder.
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Story Processing

Story Processing is gemeten door te Kijken in hoeverre en op wat voor manier respondenten
kritisch reflecteren op verhalen/informatie, vragen stellen of actief informatie opzoeken of bespreken,
reflecteren op oorzaken van FAS en negatieve stereotypering, vooroordelen en onrechtvaardigheid m.b.t.
FAS herkennen. Hier is sprake van in 53 unieke gevallen, wat gelijk staat aan 69,74%. Dit omvat 15
studenten van de 28, 15 van de 20 maatjes, tien van de 12 professionals en 13 van de 16 pleegouders.

Kritische reflectie is in 41 unieke gevallen waargenomen. Gezien het eerdere onderscheid tussen
groepen die intensief contact hebben met een kind met FAS (maatjes en pleegouders) en groepen die geen of
minder intensief contact hebben met een kind met FAS (studenten en professionals) valt op dat pleegouders
het minste blijk van kritische reflectie geven, en maatjes het meeste. Behalve kritische gedachten, is ook
actief nadenken over de verhalen/informatie in deze resultaten opgenomen. Uit de documenten blijkt dat er
kritisch gereflecteerd wordt op de emoties die door het project veroorzaakt werden, op de projecten
inhoudelijk, de vormen van storytelling, en de levens en kenmerken van kinderen en jongeren met FAS. Een
MBO-student gaf na het zien van een film over FAS bijvoorbeeld aan: 'Waarschuw voortaan voor de
mogelijke lading van een onderwerp. Deze emoties kwamen als een doodsklap of een donderstorm bij het
mooiste weer.' Een maatje van een meisje met FAS reflecteerde o.a. kritisch op de kenmerken van FAS en
individuele verschillen: ‘Als ze voorbij zou lopen, zou ik in eerste instantie niet gelijk denken dat ze FAS
heeft. Nadat ik er meer tijd in gestoken had, herkende ik kenmerken van FAS in haar gezichtje. Haar
bovenlip was dun en het gleufje onder haar neus, ontbreekt. Verder is er niet veel te zien aan haar. Bij FAS
is er vaak sprake van een korte termijn geheugen, waar Sharinda absoluut geen last van heeft.'

In 25 (unieke) gevallen is waargenomen dat respondenten vragen stelden of actief informatie
opzochten of bespraken. In alle groepen (studenten, maatjes, professionals en pleegouders) komt dit
ongeveer evenveel naar voren. Een basisschool docent geeft na een expositie bijvoorbeeld het volgende aan:
'De klasgenootjes waren erg geinteresseerd en aan hun vragen merkte ik dat ze echt nadachten over dat wat
ze gehoord en gezien hadden.'. Een maatje van een meisje met FAS vermeldde daarnaast: ‘Omdat ik alleen
nog maar oppervlakkige gesprekken had gehad met S. en haar moeder, vroeg ik aan haar moeder of ik wat
meer over de situatie van S. te weten mocht komen."'

Het reflecteren op de oorzaken van FAS is bij 19 keer unieke gevallen waargenomen. Vaak heeft
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dit betrekking op bewustwording van de schadelijke gevolgen van kleine hoeveelheden alcohol en de
hevigheid van de consequenties. Een psychiater in een ziekenhuis merkt na lezen van het boek ‘0% Alcohol
en Zwangerschap’ bijvoorbeeld op: ‘Al lage dosis kunnen leiden tot dit ernstig syndroom'. Een
beleidsmedewerker welzijn en onderwijs geeft na het bezoek aan een expositie daarnaast aan dat zij van
mening was dat het algemeen bekend is dat tijdens de zwangerschap niet gedronken dient te worden.
Daaraan voegde ze echter toe: ‘Maar zoals meerdere mensen aangaven, was men er zich niet van bewust dat
alcohol tijdens de zwangerschap dergelijke grote gevolgen kon hebben.".

Negatieve stereotypering, vooroordelen en onrechtvaardigheid m.b.t FAS herkennen is 28 unieke
gevallen waargenomen bij respondenten. Dit omvat opmerkingen over onwetendheid over kenmerken en
oorzaken van FAS, verschillen tussen kinderen met FAS en onbegrip waar kinderen met FAS in hun sociale
omgeving tegenaan lopen. De waarnemingen lijken zowel een reflectie van respondenten op de
aannames/kennis van henzelf als op die van anderen in de omgeving van kinderen/jongeren met FAS. Een
maatje van een meisje met FAS zegt met betrekking tot onbegrip bijvoorbeeld: ‘Soms begrijpt C. de uitleg
niet op school en vraagt ze nog een keer om uitleg. Haar omgeving reageert hier niet altijd erg begripvol op.
Dit maakt haar boos en verdrietig." Andere maatjes en pleegouders benoemen o.a. het inzicht dat zij hebben
gekregen in de kwetsbaarheid van kinderen met FAS en komen terug op hun onterechte aannames bij
aanvang van het project. Na een bijeenkomst met andere pleegouders en kinderen met FAS geeft een
pleegmoeder aan: ‘Ik heb gevoeld wat andere mensen voelen als ze Joélla zien ('Het valt toch wel mee, zo’n
vriendelijk en open meisje? Hoezo moeilijk?'). Ik trapte er bij andere kinderen ook in." Hun inzichten
plaatsen zij daarnaast ook regelmatig buiten de context van het project. Een maatje van een jongen met FAS
geeft hierover bijvoorbeeld het volgende aan: 'Ik heb geleerd dat ook al zijn de verhalen vooraf over een
persoon waar je mee gaat werken heftig, je altijd blanco in de situatie moet stappen.' VVan het herkennen van
negatieve stereotypering, vooroordelen en onrechtvaardigheid m.b.t FAS is wederom hoofdzakelijk sprake
bij maatjes en pleegouders. Van de studenten en professionals is hier slechts één waarneming van.

Het stadium van Story Processing is voor 25 van de 76 unieke respondenten (32,89%) het hoogst
bereikte stadium. Dit geldt voor negen van de 28 studenten, vijf van de 20 maatjes, zeven van de 12
professionals en vier van de 16 pleegouders. VVoor deze respondenten gaat zodoende op dat zij een kritische

visie over FAS hebben ontwikkeld, maar dit nog niet zozeer in hun genoemde acties naar voren laten komen.
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Story Reconstructing

Story Reconstructing is 0.a. gemeten door na te gaan in hoeverre en op wat voor manier
respondenten opties onderzoeken/ondernemen voor (collectieve) sociale actie tegen (beeldvorming van) FAS
en onrechtvaardigheid, stereotypering en vooroordelen actief tegengaan. Daarnaast is gekeken in hoeverre
respondenten nieuwe ideeén en visies ontwikkelen en suggesties opperen ter aanvulling op het FAS-project.
Het stadium van Story Reconstructing is bij 46% van de unieke respondenten waargenomen, namelijk 35 van
de 76. Dit aantal omvat zeven van de 28 studenten, 14 van de 20 maatjes, drie van de 12 professionals en
zeven van de 11 van de 16 pleegouders.

Opties onderzoeken/ondernemen voor (collectieve) sociale actie tegen FAS/beeldvorming van FAS
is 16 keer uniek waargenomen. Het betreft overwegingen aangaande het organiseren en verspreiden van
kennis over FAS met (toekomstige) professionals en (pleeg)ouders en daarnaast de toepassing van de
opgedane kennis en verhalen buiten de context van FAS, zoals het nut van maatjes voor andere kinderen op
scholen van kinderen met FAS. Dit wordt ongeveer even vaak waargenomen bij maatjes, professionals als
pleegouders, terwijl het bij studenten geen een keer wordt waargenomen. Het komt o0.a. naar voren in de
volgende uitspraak van een maatje van een meisje met FAS: 'Het belangrijkste dat ik geleerd heb van dit
project, is dat het zo ontzettend belangrijk is dat vrouwen tijdens de zwangerschap niet drinken en dat zoveel
mogelijk mensen hiervan op de hoogte moeten zijn! Ik zit er aan te denken om mijn scriptie in Amerika te
schrijven over FAS in het buitenland. Ik ben erg benieuwd hoe de ontwikkelingen daar zijn." Een ambulant
begeleider van kinderen en jongeren met ontwikkelings- en gedragsproblemen overweegt het volgende: ‘Als
begeleider kun je binnen deze organisatie een film/boektip doorgeven, waarvan je denkt dat andere
begeleiders hier iets aan kunnen hebben. Deze wordt dan in de wekelijkse beigeleidersmail genoemd. Ik denk
zeker dat het boek “FAS-kinderen” hier als tip benoemt kan worden.’

Respondenten blijken daarnaast onrechtvaardigheid, stereotypering en vooroordelen m.b.t. FAS in
negen gevallen actief tegen te gaan. Hier is vooral sprake van bij maatjes, bij alle overige groepen komt dit
nauwelijks naar voren. Een maatje laat dit bijvoorbeeld zien door de volgende uitspraak: ‘Aan hun tekst heb
ik niks veranderd. Dat geeft een extra gelaagdheid aan onze bijdrage voor het boek: niet alleen geeft het
inzicht in de relatie tussen P. en haar biologische moeder, maar het bewijst ook waartoe mensen met FAS

creatief'in staat zijn, los van FAS, dat hen in grote mate beperkt.” Naast acties binnen het FAS-project
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worden na afloop van bezoek of deelname ook toepassingen in het persoonlijke en professionele leven van
respondenten waargenomen. Een docent filosofie geeft bijvoorbeeld aan: 'We zullen verder spreken rond het
anders dan de ander zijn in het kader van de filosofie lessen.’, en een maatje van een jongen met FAS neemt
zich als toekomstig zorgprofessional het volgende voor: 'Eerst de cliént ontmoeten en leren kennen en
daarna pas zijn dossier lezen. Het zal heus wel eens voorkomen dat je een crisis kind krijgt waarvan je al
veel van de rugzak weet maar er zijn ook veel situaties waarin je niet meteen het dossier hoeft te lezen.'

Het ontwikkelen van nieuwe ideeén en visies en opperen van suggesties ter aanvulling op het FAS-
project is 29 keer waargenomen. Dit heeft 0.a. betrekking op aanpassingen in eigen werk en bijvoorbeeld het
opperen om meer gebruik te maken van ervaringsverhalen verteld door mensen met FAS zelf. Dat laatste
wordt vooral genoemd door studenten. Een MBO-student gaf bijvoorbeeld aan: 'Laat de mensen met de
aandoening meer praten. Ik vind dat ze erg terug werden gehouden, je zag dat ze meer wilden vertellen en
doen dan dat er werd toegelaten.' Daarnaast noemen professionals overwegend suggesties voor het
aanvullen van informatie over de oorzaken en gevolgen van FAS, om een completer beeld van het syndroom
te stimuleren. Een medewerker van Zuidzorg en De Zorgboog zegt na het lezen van het boek ‘0% Alcohol en
Zwangerschap’ bijvoorbeeld: 'Inhoudelijk kan bijvoorbeeld nog meer worden ingezoomd op verschillen voor
alcoholgevoeligheid tussen mensen’, en een docent geeft aan: ‘Omdat ik met leerlingen PW/MMZ kwam had
ik graag ook meer gezien over de 'boze' buien en de gevoelens van onbegrip en je onbegrepen voelen. Nu
vonden de kinderen het vooral ‘zielig’. Een maatje van een meisje met FAS geeft na haar deelname aan: '1k
zZou graag nog eens met een project als het dagboekproject willen meewerken'. De wens om in de toekomst
verder actief bij het FAS-project betrokken te zijn wordt uitsluitend uitgesproken door maatjes.

Story Reconstructing is het laatste stadium van impact door storytelling. Met name een
meerderheid van de maatjes (14 van de 20) en pleegouders (11 van de 16), maar ook zeven van de 28
studenten en drie van de 12 professionals bereiken dit stadium. In totaal komt dit neer op 35 van de 76 (46%)
unieke respondenten. Zodoende lijkt bijna de helft van de respondenten na bezoek of deelname actie m.b.t.
FAS te onderzoeken of ondernemen.

Discussie
De vraag die centraal stond in dit onderzoek is: Wat is de impact van storytelling van het FAS-

project van Het Witte Bos op de sociale omgeving van kinderen met het Foetaal Alcohol Syndroom (FAS)?
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Om dit te onderzoeken is van de sociale omgeving van kinderen met FAS een steekproef gebruikt van 76
personen die onder te verdelen zijn in vier groepen: studenten, maatjes, professionals en pleegouders.
Vervolgens is de impact op deze groepen onderzocht aan de hand van vijf deelvragen, die betrekking hebben
op de vijf stadia van impact door storytelling zoals opgesteld door McDrury en Alterio (2003); Per stadium
heeft aan de hand van een coderingsschema een secundaire data-analyse plaatsgevonden van in totaal 114
evaluatieformulieren, logboeken en verslagen van het FAS-project. Daarbij is gekeken in hoeverre aan het
betreffende stadium van impact werd voldaan door de respondenten. Hieronder staan per stadium van impact
en corresponderende deelvraag de conclusies besproken, waarbij gekoppeld wordt naar eerder gebruikte
literatuur en de implicaties hiervan. Op basis hiervan wordt een antwoord op de hoofdvraag gevormd. Ook
zal het onderzoek zelf kritisch besproken worden, waaruit aanbevelingen voor vervolgonderzoek en het
FAS-project voortvloeien.

Story Finding

Ten eerste is gekeken in hoeverre er sprake is van Story Finding, het eerste stadium van impact
door storytelling (McDrury en Alterio, 2003). Dit stadium heeft betrekking op of de verhalen/de informatie
de respondenten bereikt, nog los van de betekenis die eraan gegeven wordt. Het stadium van Story Finding
wordt door alle groepen respondenten unaniem bereikt. Dit geldt voor alle vormen van storytelling die
onderdeel zijn van het FAS-project, dus zowel foto’s, film, boeken en gesproken en geschreven
ervaringsverhalen. Story Finding kan gezien worden als oppervlakkige betekenisgeving (McDrury en
Alterio, 2003), waarvan zodoende geconcludeerd kan worden dat hier na bezoek of deelname aan het FAS-
project sprake van is voor de sociale omgeving van een kind met FAS. Voor het vergroten van de erkenning
en begrip is deze impact echter niet afdoende om gedragsverandering te stimuleren (Zebregs et al., 2015).

In het onderzoek is geen gebruik gemaakt van een aselecte steekproef, maar van een selecte
steekproef waarin enkel bezoeker en deelnemers van het FAS-project opgenomen zijn. Aangezien een
bezoek of deelname de waarneming (oftewel Story Finding) impliceert, viel zodoende te verwachten dat alle
respondenten aan dit stadium voldoen. Bijgevolg hadden niet alle personen die tot de sociale omgeving van
een kind met FAS behoren evenveel kans op participatie. Met betrekking tot validiteit kan dus afgevraagd
worden of dit voldoende een afspiegeling vormt van de sociale omgeving. Wel is in de beschikbare data een

zo evenwichtig mogelijke steekproef getrokken op basis van het ecologische systeemmodel van
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Bronfenbrenner en Morris (1998), dat zowel personen binnen het microsysteem (maatjes en pleegouders) als
binnen het meso- en macrosysteem (studenten en professionals) omvat (Bronfenbrenner & Morris, 1998).
Deze steekproef bevat echter wel een sterke oververtegenwoordiging van vrouwen, wat in het kader van
betrouwbaarheid de generaliseerbaarheid voor mannen in de sociale omgeving van kinderen met FAS
verkleint (Bryman, 2012). Voor vervolgonderzoek is zodoende voor dit stadium aan te raden om gebruik te
maken van een aselecte steekproef.

Story Telling

In het stadium Story Telling is net als bij Story Finding sprake van oppervlakkige betekenisgeving.
Een verschil is echter dat voor dit stadium bekeken is is in hoeverre de sociale omgeving waargenomen
verhalen/informatie kan reproduceren (McDrury & Alterio, 2003). Zeker de feitelijke informatie over
oorzaken en gevolgen van FAS lijkt alle respondenten te bereiken en reproduceerbaar te zijn. Specifieke
kennis over FAS, met betrekking tot gedrag, capaciteiten van kinderen met FAS en de begeleiding van
kinderen met FAS wordt echter vooral gereproduceerd door maatjes en (pleeg)ouders.

Deze specifieke kennis over FAS is noodzakelijk om een compleet beeld van de problematiek te
verkrijgen en tijdige diagnose en effectieve begeleiding te stimuleren (Clarren et al., 2000, Streissguth, 1997,
Streissguth et al., 1996). Bovendien stimuleert het ook de preventie van FAS (Clarren et al., 2000). Het
belang hiervan geldt evengoed voor professionals die in contact kunnen komen met kinderen met FAS en
toekomstige ouders, met name in de zorg en het onderwijs, waar de beroepen van de meeste respondenten
binnen deze groep betrekking op hebben (Salmon, 2004). Dit gaat ook op voor de groep studenten die
onderzocht is. Dit zijn allen MBO-studenten van zorg- en onderwijs gerichte opleidingen, en zodoende
zowel toekomstige (zorg)professionals als toekomstige ouders. Om het ontbreken van voldoende specifieke
kennis over FAS ook voor overige studenten (van bijvoorbeeld HBO en WO opleidingen) te kunnen
vaststellen is vervolgonderzoek nodig. Dit is sterk aanbevolen, mede doordat het aantal drinkende zwangere
vrouwen het hoogst is onder hoogopgeleiden (TNO, 2015).

Story Expanding

Voor het stadium van Story Expanding (McDrury en Alterio, 2003) is geanalyseerd in hoeverre

respondenten zich inleven in de verhalen/informatie van kinderen met FAS en dit vergelijken met hun eigen

situatie. Dit kan ook wel gezien worden als het eerste stadium van diepere betekenisgeving en wordt bereikt
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door een ruime meerderheid van de respondenten. Op basis van de resultaten kan geconcludeerd worden dat
er vooral sprake is van verplaatsing in de verhalen/informatie van kinderen met FAS en minder van
vergelijking met de eigen situatie. Respondenten maken een voorstelling van de situatie, capaciteiten, gedrag
en gevoelens van kinderen met FAS en hun omgeving. Net als bij Story Telling gaat dit vooral op voor
maatjes en pleegouders, wat eveneens het geval is in de vergelijking met de eigen situatie. Er is wel sprake
van inleving in gevoelens van kinderen met FAS voor alle respondenten.

Met name maatjes en pleegouders maken zich een voorstelling van de capaciteiten en het gedrag
van kinderen met FAS, wat overeenkomt met het resultaat dat studenten en professionals deze informatie
niet reproduceren. Inleving lijkt zodoende te worden vergroot door intensief contact. Ook geldt voornamelijk
voor maatjes dat zij zich inleven in het gezin van een kind met FAS. Dit kan bijdragen aan sociale inclusie,
waarbij FAS en de problematiek hiervan buiten de context van het kind geplaatst worden, en meer als
onderdeel van de samenleving gezien wordt in plaats van als een individueel probleem of eigenschap
(Steenbergen, 2011). Voor pleegouders geldt daarnaast dat zij na ontmoetingen met andere pleegouders en
kinderen met FAS hun eigen situatie met die van de omgeving (andere pleegouders) van kinderen met FAS
vergelijken. De situatie in een bredere context plaatsen lijkt zodoende inderdaad bij te dragen aan het begrip
en de sociale inclusie van kinderen met FAS.

Story Processing

Story Processing is een actieve vorm van diepere betekenisgeving door storytelling (McDrury en
Alterio, 2003). Voor dit stadium is onderzocht in hoeverre in de sociale omgeving van kinderen met FAS
sprake is van kritische reflectie op verhalen/informatie, het stellen van vragen en actief opzoeken of
bespreken van informatie, het reflecteren op oorzaken van FAS en het herkennen van negatieve
stereotypering, vooroordelen en onrechtvaardigheid mbt FAS. Dit stadium wordt door het overgrote deel van
de respondenten bereikt. VVoor de meeste professionals en studenten is dit tevens het hoogst bereikte stadium,
waar dit voor maatjes en pleegouders het volgende en laatste stadium is: Story Reconstructing. Dit bevestigt
de conclusie dat de impact van het FAS-project op directe betrokkenen van kinderen met FAS het grootst is.

Interessant is dat kritische reflectie op het FAS-project en de verhalen het minst is waargenomen
bij ouders. Dit impliceert wellicht dat een bepaalde intensiteit van contact of betrokkenheid bij een

(pleeg)kind met FAS de kritische reflectie verkleint. Echter, maatjes komen na pleegouders het meest
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intensief met kinderen met FAS in contact en bij deze groep is juist het meest sprake van kritische reflectie.
Dit onderscheid valt op basis van de resultaten niet te verklaren. Een mogelijke verklaring zou te maken
kunnen hebben met het onbegrip omtrent de problematiek in de zorg voor een kind met FAS, waar
pleegouders tegenaan lopen (Streissguth, 1997). Bijvoorbeeld wanneer hun pleegkind onder- of overschat
wordt of hun ongepaste gedrag gewijd wordt aan een slechte opvoeding. De erkenning van deze
problematiek door het FAS-project en ontmoetingen met andere pleegouders kan de beperking van een
kritische reflectie op het project verklaren.

Alle groepen respondenten stellen vragen over FAS en gaan daarmee actief op zoek naar meer
informatie over FAS. Van het herkennen van negatieve stereotypering, vooroordelen en onrechtvaardigheid
is echter wederom vooral sprake van bij maatjes en pleegouders. Het is echter van belang om dit ook voor
minder betrokken groepen in de sociale omgeving van kinderen met FAS te stimuleren. De secundaire
problematiek die o.a. gestimuleerd wordt door onbegrip door stereotypering en vooroordelen brengt namelijk
grote consequenties met zich mee voor de samenleving, zoals criminaliteit, agressiviteit, drugsverslaving en
seksueel afwijkend gedrag (Streissguth, 1997).

Story Reconstructing

Story Reconstructing is het laatste en meest verregaande en actieve stadium van impact door
storytelling (McDrury en Alterio, 2003). In het onderzoek is geanalyseerd in hoeverre de sociale omgeving
van kinderen met FAS opties voor (collectieve) sociale actie tegen (negatieve beeldvorming van) FAS actief
onderzocht en onderneemt en onrechtvaardigheid, stereotypering en vooroordelen actief tegengaat. Dit
stadium wordt door het minst aantal unieke respondenten bereikt, maar evengoed in totaal door bijna de helft
van de respondenten. Voor de maatjes en (pleeg)ouders van kinderen met FAS geldt dat zij zich overwegend
na participatie aan het FAS-project in het stadium van Story Reconstructing bevinden, en de impact is op
deze groepen zodoende het grootst.

Inhoudelijk valt er duidelijk een onderscheid te maken tussen het onderzoeken en ondernemen van
eigen acties en het opperen van acties buiten het individu. Voor professionals is dit in aantal gelijk, waar
studenten voornamelijk acties opperen ter aanvulling van het FAS-project. Maatjes en ouders betrekken de
acties bijna uitsluitend op zichzelf. Hoewel het FAS-project zodoende een actieve houding voor (sociale)

actie lijkt te stimuleren, is aan de hand van de resultaten moeilijk vast te stellen of deze impact
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toegeschreven kan worden aan het FAS-project, en niet aan neveneffecten of effecten buiten het project
(Avance, 2015). Doordat in de analyse weinig gebruik is gemaakt van metingen voorafgaand aan deelname,
is concrete verandering moeilijk vast te stellen. Wel wordt door de respondenten zeer vaak naderhand
genoemd dat zij voorafgaand aan het project weinig tot niets afwisten van FAS, wat diepgaande
betekenisgeving van FAS zoals in de laatste stadia van McDrury en Alterio (2003) zeer onwaarschijnlijk is,
gezien dit tenminste enige kennis van FAS behoeft.
Conclusie

Op basis van de bovenstaande antwoorden op de deelvragen kan gesteld worden dat het FAS-
project zowel binnen het microsysteem als het meso- en macrosysteem van de sociale omgeving van
kinderen met FAS een grote impact heeft. Deze impact blijkt echter het grootst te zijn binnen het
microsysteem, waar de direct betrokken maatjes en pleegouders onder vallen. Het overgrote deel van deze
groep toont na deelname aan het FAS-project een begripvolle en actieve houding jegens FAS. O.a. door
specifieke kennis over kenmerken en problematiek van FAS worden door hen stereotypering en
vooroordelen m.b.t. FAS herkent en tegengegaan. Dit alles draagt bij aan de diagnose, preventie en
effectieve begeleiding van kinderen met FAS (Clarren et al., 2000). Echter, met name om (de ernst van)
secundaire problematiek te voorkomen dient het gehele sociale netwerk hieraan bij te dragen (Streissguth et
al., 2004; Spohr et al., 2007). Buiten het microsysteem lijkt de impact van het FAS-project niet groot genoeg
om hier daadwerkelijk effectief aan bij te dragen. De studenten en professionals die het meso- en
macrosysteem van kinderen met FAS in dit onderzoek representeren tonen na deelname aan het FAS-project
0.a. een kritische houding tegenover (de negatieve beeldvorming van) FAS en tonen empathie voor de
situatie van kinderen met FAS. Echter, specifieke kennis over capaciteiten en gedrag van kinderen met FAS
lijkt vaak te ontbreken, wat tevens de herkenning en het tegengaan van stereotypering en vooroordelen
bemoeilijkt. Hierdoor lijkt deze groep minder bereid en onderlegd om (sociale) actie tegen FAS te
ondernemen. Zodoende is er nog geen sprake van sociale inclusie in de sociale omgeving van kinderen met
FAS, waarbij de problematiek m.b.t. FAS in het kader van de samenleving geplaatst wordt, in plaats van dat
het als een individueel probleem gezien wordt (Steenbergen, 2011).
Aanbevelingen FAS-project

Op basis van deze conclusie kunnen verschillende aanbevelingen voor het FAS-project worden
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gedaan. De aanpak om persoonlijke verhalen centraal te stellen lijkt goed te werken en stimuleert de inleving
van de sociale omgeving in de situatie van kinderen met FAS. Ook het combineren van verschillende media
lijkt succesvol om de verspreiding en daarmee de impact van verhalen te vergroten (Jenkins, 2003).
Belangrijk hierbij lijkt echter dat deze verhalen een compleet beeld vormen van de problematiek van
kinderen met FAS, waarbij het verspreiden van kennis over specifieke kenmerken met betrekking tot de
capaciteiten en gedrag van kinderen met FAS met name minder direct betrokkenen uit de sociale omgeving
onvoldoende lijkt te bereiken. Mede intensief contact met kinderen met FAS, zoals in het geval van
maatjesprojecten, kan dit begrip stimuleren. Echter is het de vraag of het realistisch is om deze intensieve
betrokkenheid van de gehele sociale omgeving te verwachten en te stimuleren. Een alternatief zou kunnen
zijn om te zoeken naar andere mogelijkheden om langdurige en persoonlijke betrokkenheid bij kinderen met
FAS te vergroten. In het lopende project FAS2025 (http://www.fasproject.nl/) lijkt hiertoe een poging te
worden gedaan, door vijf kinderen met FAS in beeld en verhalen langdurig te volgen op weg naar
volwassenheid. Dit project kan goed ingezet worden om de betrokkenheid buiten direct betrokkenen te
stimuleren, door in de communicatie en organisatie op deze doelgroep te focussen en gedragsproblematiek
en capaciteiten van kinderen met FAS in verhalen meer naar voren te laten komen.

Met name voor studenten, waarop door het FAS-project de minste impact gemaakt lijkt te worden,
valt veel te winnen. Studenten lijken het meeste verhalen/informatie te reproduceren wanneer dit verkondigd
wordt door een leeftijdsgenoot met FAS, wat overeenkomt met de theorie dat impact vergroot wordt wanneer
men zich in de hoofdpersoon van een verhaal kan verplaatsen (Hinyard en Kreuter, 2007). Mogelijk kan het
intensiever inzetten hiervan bijdragen aan meer diepgaande betekenisgeving van FAS bij studenten.

Tot slot zou de impact van het FAS-project wellicht vergroot kunnen worden door binnen de
projecten de stadia van impact (McDrury en Alterio, 2003) actief te stimuleren. Dit zou bijvoorbeeld kunnen
door in opdrachten, discussies en vertelde verhalen actief kenmerken van de stadia aan te spreken. zoals
kritisch nadenken over het project, vooroordelen en stereotypering benoemen en aanzetten tot het
onderzoeken van opties om een persoonlijke bijdrage te leveren aan sociale actie tegen FAS.

Ondanks de diepgaande impact die het FAS-project reeds maakt op de sociale omgeving van
kinderen met FAS, heeft het zichzelf hiermee zodoende nog niet overbodig gemaakt. De impact lijkt echter

wel degelijk vergroot te kunnen worden, waarmee steeds dichter bij het uiteindelijke doel gekomen kan
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worden om de gehele sociale omgeving te betrekken in het begrip, de erkenning en effectieve begeleiding

van kinderen met FAS.
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