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Nar livet slar en kolbotte

- at vaere en familie med et barn med seerlige behov

Af Kurt Rasmussen
Januar 2014

Nar der sker noget med én i en familie, pavirker det alle i familien. Men hvordan man
bliver pavirket er meget forskelligt. Der er nok lige s mange mader, at ha' det pa - og
tage det pd — som der er familier, der har et barn med saerlige behov.

Og samtidig er der selviglgelig en masse monstre, der gar igen i mange familier med et
barn, der er anderledes.

Min interesse for temaet

For naesten 20 ar siden blev jeg kontaktet af Dansk Handicapforbund. De ville have mig
til at lave et kursus for sgskende til handicappede. Jeg sagde ja, selv om jeg aldrig
tidligere havde lavet kurser for bern, og — skulle det vise sig — jeg kunne ikke finde andre,
der havde lavet kurser for sgskende. S& der var ingen, der kunne hjselpe med erfaringer.

Jeg blev meget betaget af modet med disse sgskende. Havde ikke forestillet mig, at boern
kunne have sa stor visdom, indsigt og selvindsigt og veere sa interesseret i at tale om,
hvordan det var at vaere dem i deres familie og ikke mindst, hvor optaget de blev af at tale
med hinanden. Mere om det senere.

Min interesse var vakt. Kurserne udviklede sig til at blive weekendkurser, hvor deltagerne
var foreldre og seskende til handicappede bgrn. Deltagelse var ikke afthaengig af
bestemte diagnoser. Alle kunne melde sig. I gennem arene gaetter jeg pa, at vi har haft ca.
600 familier pd kurserne. Mange kom flere gange.

Fra parforhold til foraeldreskab

Nar foreeldre far det forste barn, kommer foraeldreskabet til at til at fylde rigtig meget. I
perioder bliver parforholdet naesten ikke-eksisterende. Foreeldreskabet fylder det hele
med alle de opgaver og det ansvar og den treethed, der fglger med. For de fleste er det en
voldsom omveeltning. Savn af parholdet — dengang der kun var dig og mig — kan blive
voldsomt og give knas i forholdet. Det er sveert, men de fleste kommer over det, og de
glimt at lykke og glaede, der ind imellem popper op, gor, at det er al besveeret veerd.

Nar et barn fedes for tidligt, og hvis det udvikler sig til at have seerlige behov, er det sddan
set de samme former for belastning der indtraeffer i familien. Belastningerne i disse

familier kan bare veere mange gange storre.

Dybt forankret i rygraden har foraeldre den indstilling, at de skal tage vare pa deres barn,
indtil det kan klare sig selv.
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Nar vi sender vores sunde og raske bgrn hjemmefra, kan det naturligvis give usikkerhed.
Kan de klare sig? Kommer de ud i noget snavs? Har vi leert dem nok om liver? Det kan
give foraeldre bekymringer i en periode.

Men tankerne om, hvordan det skal ga barnet med saerlige behov, vil ofte veere i en helt
anden vaegtklasse og maske mere permanent. Kommer mit barn til at kunne klare sig
selv? Hvilket liv vil mit barn fa? Vil mit barn 4 brug for hjeelp hele sit liv? Og vil det fa den
nedvendige hjaelp? Og vil de professionelle hjeelpere gore det godt nok? Og nar vi
foraeldre ikke er her mere — hvad sa?

Den type overvejelser kan ogsa seette parforholdet pa en sveer opgave. Savnet af det der
var, for vi fik born, blandet med treethed, bekymring og darlig samvittighed, kan betyde,
at parterne kommer til at skubbe hinanden vak, ndr de har mest brug for hinanden.
Ingen foraeldre gnsker sig et barn med saerlige behov, og sorgen over, at det er, som det
er, kan fylde mere eller mindre og vare kort tid eller lang tid. Er far kun trist i kort tid,
mens mor er det i lang tid, kan denne forskellighed naturligvis ogsa give problemer. Han:
"Tor gjnene og kom videre.” Hun: "Du tager heller aldrig noget alvorligt.”

Nogle par ender med at rykker teettere sammen. Andre par gar fra hinanden.

Belastning og berigelse

Nar livet slar en kolbgtte, kan det fore til udvikling eller til det modsatte. Det kan fore til
udvikling, hvis vi tager de smertelige livserfaringer alvorligt, hvis vi tager smerten pa os,
og giver det den tid, det skal have, herunder far talt med ens neermeste (eller med
professionelle) om, hvordan vi har det. Det, at tage skaebnen pa sig og fa talt med nogen,
kan betyde, at der i belastningen ogsa kan findes elementer af berigelse. Selviglgelig er
der ogsa eksempler, hvor belastningen fgles sa stor, at livskvaliteten permanent bliver
mindre.

Erfaringen er, at de sundeste familier er dem, hvor man er i stand til at udveksle bade om
sorg og om gleede. Det styrker relationerne i familien. Mange tror, at det er godt at skdne
de andre i familien for ens bekymringer. Det kan geelde bade voksne og bern. "Jeg siger
ikke, hvad der plager mig, eller hvad jeg kunne gnske mig, for sa gor jeg nok de andre
kede af det.” Nogen kalder det "kaerlighedens skjold”. Og det er keerligt ment. Men det er
ikke klogt. Nar man kender hinanden i familien, kan man tydeligt se, hvis en af de andre
er bekymret. "Nej, der er ikke noget i vejen” er et typisk svar, hvis der bliver spurgt. Det
betyder, at fantasierne om hvad der er galt far frit spil. Man kommer let derhen, hvor
tankerne handler om "hvad mon du trozr, at jeg tror, at du tror.” Det gor kontakten tynd,
og det er bade slidsomt og ensomt. Den slags fantasier er ofte mere belastende end den
barske virkelighed. Omvendt giver det energi, nar der er god kontakt — ogsa om det
tunge og triste. Og nar der er sagt det, som der er at sige — og nar det er hgrt og
anerkendt — sd giver det som regel bade lettelse og gleede, og det styrker relationerne i
familien.



De svaere beslutninger

Nar ens barn har seerlige behov, skal der nogle gange traeffes vigtige og sveere
beslutninger. Det kan fx veere om behandling. Om pasning. Om skole. Om aflastning. Og
senere — nar barnet skal flytte hjemmefra. Mange beslutninger er sveere, fordi det er
sveert at vide, hvad der er bedst. Men beslutningerne kan ogsa veere sveere, fordi
foraeldrene maske ikke er enige, eller svaere fordi parerende ikke er enige i de valg, der
traeeffes. Og det kan veere sveert pd en helt anden made, nar ens rationelle hjerne mener ét,
og ens hjerte mener noget helt andet.

Soskende

De sgskende, jeg og mine kolleger har truffet pa kurser, har selviglgelig veeret lige sa
forskellige som alle andre mennesker. Men vi vil ikke udrdbe sgskende til en szerlig
problemgruppe. Som vi ser det, er det en gruppe, der har nogle saerlige vilkar, der som
regel indeholder nogle saerlige udfordringer, men ogsa giver nogle seerlige indsigter. Vi
har truffet sgskende, der har vaeret meget belastet at situationen i familien, men langt
hovedparten af dem vi har truffet, har vaeret bgrn, der har fdet nogle sociale indsigter,
som de ikke kun har udfoldet i familien, men ogsa fx i daginstitutionen og i skolen.
Mange far det skudsmal af deres leerere, at de er gode til at maegle i konflikter og gode til
at forstd andre synspunkter end deres egne.

Bagsiden af medaljen kan veere, at de med deres talent for at se, hore og forstd andre, i for
hoj grad kommer til at nedtone sig selv og deres egne behov.

Barnet med seerlige behov tager selviglgelig meget tid og meget opmaeerksomhed i
familien. Bade fordi det reelt tager meget tid at gore alt det ekstra, det er nedvendigt at
gore, men ogsa fordi det psykisk er kreevende. Sadan er det. Og sddan ma det veere — i
hvert fald i perioder. Det kan de fleste sgskende sagtens forstd. Men selv om man forstar
det, gor det ondt at fole, at man star i skyggen. Mange sgskende holder igen med at
praesentere deres egne problemer og gnsker. "“Mor og far er belastede nok i forvejen”, er
en klassisk udtalelse fra sgskende. Nar de sa alligevel siger noget om, hvordan de har det,
vil svaret typisk vaere: "Det kan jeg godt forstd, men du ma jo forstd at...". En gruppe born
pa et kursus formulerede det meget praecist: Keere foraeldre — Det der "men” og det der
folger efter dette "men” — drop det — for det ved vi godt.

Det, born har brug for, er at blive taget alvorlig. Bern kan sagtens forsta, at situationen er
som den er, og at det givetvis ikke kan veere anderledes. Men deres savn og deres gnsker
skal inviteres, tages alvorligt og anerkendes. Bliver savnet og gnskerne anerkendt, kan
born som regel godt holde ud, at realiteterne er, som de er. For bade bgrn og voksne
betyder det som regel langt mere at blive taget alvorlig end at fa ret.

Bedsteforaldre og andre parorende

Nogle siger det pa den made, at bedsteforaeldre bliver dobbelt ramt. De har faet et
barnebarn, der har seerlige behov. Og deres barn har faet et barn, der har seerlige behov.
Reaktionerne fra bedsteforaeldre og andre pargrende er selviglgelige vidt forskellige.
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Nogen stiller op med relevant hjselp og statte, bade rent praktisk men ogsa med psykisk
og menneskelig opbakning og forstdelse. Andre treekker sig. Nogle bliver jubel-
optimister, som neegter at se realiteterne i gjnene. Fx "Sddan var du ogsa som barn. Det
gar over.”

Venner, kolleger, naboer og andre bekendte

Reaktionerne kan ogsa her vaere af alle slags. Nogle rykker teettere pa. Andre treekker sig
— nogle traekker sig helt veek. Og der kan veere nogle, som familien maske ikke mere
onsker at have teet pa. Det siger sig selv, at det kan gore ondt, ndr man oplever, at
relationen til mennesker, man har kendt og holdt af i mange ar, ikke er robust nok til at
beere i den sarbare livssituation, man nu star i.

Familien pa kursus

Nar fokus i familien er meget pad barnet med seerlige behov, bliver det ofte sddan, at alle
andre i familien nedtoner deres gnsker og behov. I alle familier md man leve med at
nedtone sig selv i perioder. Men bliver denne nedtoning permanent, er det usundt.

Det, som karakteriserer en sund familie, er bl.a., at alle i familien er bevidste om, hvordan
de selv har det, og at der er overskud til at interesse sig for, hvordan de andre i familien
har det, og — at de lebende taler om det. Der er plads til bade det sure og det sade, til
konflikter og til harmoni. Alle giver noget og alle far noget. Der er plads til at man kan
vaere sig selv - sammen med de andre.

Ideen med de kurser, jeg har veeret med til at lave, har veeret at give sgskende og forzeldre
tid og mulighed for at finde ud af, hvordan de har det i deres egen familie. Der bliver
udvekslet med alle andre familier pa kryds og tvaers. Deltagerne opdager at “andre har det
som mig”. Det giver en seerlig form for styrke at opleve, at andre er i samme bad, at andre
helt umiddelbart forstdr det, man taler om. I sidste del af kursusforlgbet udveksler
deltagerne med deres egen familie, bl.a. om deres egne behov, dremme, onsker og hab,
som mange naesten havde glemt, men som nu kommer frem i lyset, bl.a. efter inspiration
fra gvrige deltagere. Det styrker at fa kontakt med sig selv og med hinanden.
Erfaringerne er, at de styrkede relationer i familien ogsa kommer det barn med szerlige
behov til gode.

At forsta sig selv nar man er anderledes

Vi er alle sammen szerlige. Ingen andre er praecis som dig eller mig. Hvis vi skal blive
gode til at finde vej i livet, er det en god ide, at vi kender os selv. Vi skal kende vores
smukkeste egenskaber, men vi skal ogsa kende og vedkende os de mindre attraktive
sider. Vores manglende talenter. Det er med til at give det, vii fagsproget kalder
selviglelse. En steerk og sund selviglelse giver os mulighed for at forstd andre mennesker
og gor det ogsa lettere at styre fornuftigt gennem livet. Man kan sige, at en steerk
selviglelse er en slags indbygget mental GPS.
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Denne tilgang geelder efter min erfaring ogsa bgrn med szerlige behov. For dem er det
ogsa vigtigt at kende og vedkende sig selv. Man kan sagtens have en steerk selviglelse,
selv om man har seerlige behov.

Det er i samvaeret med andre mennesker — primeert med vores neermeste — at vi bliver
dem vi er — at vi danner vores selvbillede. Forhabentligt et realistisk selvbillede, som vi
ogsa selv kan anerkende. Kan vi give born med seerlige behov det samme - give dem

indsigt i deres egen psykologi — vil det ogsa vaere lettere for dem at styre gennem livet.

Livsvaerdier revideres

For mange giver det anledning til at revidere deres livsveerdier, nar de fa et barn med
seerlige behov. Noget bliver mindre vigtigt og andet bliver langt mere vigtigt. Mange far
andre mal i livet og andre perspektiver pd livet. Nogen finder mening i det meningslgse.
Nogen reviderer relationerne til andre mennesker. Mange finder — ud over belastningen
ved at have et barn med saerlige behov — ogsa en stor berigelse ved at fa gje pa andre
livsveerdier.

Kurt Rasmussen har en peedagogisk uddannelse og er familie- og
psykoterapeut, MPF. Han har i en arreekke bl.a. lavet kurser for
soskende og foraeldre til handicappede / kronisk syge beorn og/eller
anbragte bgrn. Herudover har han haft radgivningsforlgb med
enkeltpersoner og familier, hvor temaet har veeret sygdom eller
handicap.

Kurt Rasmussen er tilknyttet DFTI, Dansk Familieterapeutisk
Institut, hvor han underviser kommende familie- og
psykoterapeuter, samt fagfolk i professionelle relationer. Tidligere
har han arbejdet som bl.a. leder pa behandlingsinstitution og chef i
socialforvaltning.
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