Det smertefulde farvel

En hverdag med spark, bid og gdelagt inventar fik Bettina Ngrskov til at
tage sit livs svaereste beslutning. Hendes 7-arige sgn Andreas, verdens
dejligste dreng, blev flyttet pa botilbud. Nu 3 ar efter fortaeller hun om
smerten ved at sige farvel og udfordringerne ved samarbejdet med de
padagoger, der er mere sammen med Andreas, end hun er.

”Jeg vil dg, mor”.

7-arige Andreas lgber rundt i haven med en
pind, som skal agere kniv og lader gang pa
gang traeet ”skaere” ind i sin krop, mens han
raber seetningen ud i luften.

”?Jeg vil dg”.

Hans mor reagerer ikke lengere. Hun sidder
fuldsteendigt apatisk stirrende pa ingenting,
mens tomheden overtager hendes krop.

En fglelse af at veere helt og aldeles ligeglad
med alting, hendes mand, hendes datter,
hendes sgn. Intet betyder noget.

Kort efter sidder hun i en bil pa vej mod sin
sgster. 0g mens Bettina Ngrskov sidder dér
bag rattet, tager hun det, der pa én gang bli-
ver en af de vaerste og bedste beslutninger i
sit liv — og uden tvivl den sveereste.

Hans mor reagerer ikke
lengere. Hun sidder
fuldstaendigt apatisk
stirrende pa ingenting,
mens tomheden overtager
hendes krop ...

En beslutning, der er modnet efter 7 ar,
hvor spark, bid, vilde udbrud, kvalertag og
drabstrusler har vaeret en del af hverdagen
derhjemme.

Nu er graensen naet for, hvad familien kan
klare uden at briste.

Hun ma fortaelle sin sgn, verdens dejligste
dreng, at han ikke l&ngere kan bo hos sin
mor, far og lillesgster, men i stedet skal
flytte pa botilbud.

De laner ham bare ...

| dag er Andreas 10 ar og bor pa et botilbud
teet pa Roskilde.

Han har faet at vide, at han har ADD. Fra
han var 6 til 9 ar lgd diagnosen pa infantil
autisme, men uanfaegtet diagnosen, sa star
det fast, at Andreas har helt szrlige behov.

Han lever et godt liv pa botilbuddet, men
selv om han kun kommer hjem i weeken-
den, sa er han stadig helt og aldeles mors
og fars dreng.

”Det er min sgn. De laner ham. Men det er
altsa min sgn,” pointerer Bettina Ngrskov.

Hun har indvilget i at fortalle historien om
Andreas og give et indblik i, hvilke fglelser
der gar igennem en forzlder, nar man ma
overlade sit barn i fremmede mennesker
varetaegt. Om livet med et ekstremt udad-
reagerende barn, om forbudte fglelser og
om udfordringerne ved at dele sit barn med
padagogisk personale.

”Hvis jeg kan vaere med til at skabe en

bedre forstaelse for foraeldre i den situation,
sa ville det gore mig glad,” forklarer hun i
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Af Jakob Christiansen,
kommunikationsmedarbejder,
Vidensteamets sekretariat

At sige farvel til sin sgn og sende ham

pa botilbud var Bettina Ngrskovs svae-
reste beslutning nogensinde.

Foto: Sxc.hu.
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Andreas har stadig sit eget vaerelse,

og familien satser pa, at han engang
i fremtiden kan flytte ind hos sine
foraeldre igen.

Foto: Sxc.hu.

sit hjem, hvor billeder af Andreas og hans to
yngre sgstre pryder vaggene.

Mistede vennerne

For 10 ar siden, mens Andreas la inde i
maven, troede hun, at hun skulle fa en helt
normal tilveerelse som mor til et lille glad
barn.

Men allerede da Andreas var spzd, stod det
klart, at livet som foraelder ikke skulle blive
sa let.

Han havde sveert ved at finde ro og graed
hele tiden.

”Det var ikke normale babyskrig. Han star-
tede helt oppe i det rgde felt, og vi kunne
slet ikke fa ham til at falde til ro. De fgrste
mange maneder matte vi ga rundt med ham
pa armen konstant. Han var utilfreds hele
tiden,” husker Bettina Ngrskov, der dog pa
det tidspunkt ikke havde mistanke om, at
der skulle veere noget galt med deres sgn.

Han startede helt oppe i
det rode felt, og vi kunne
slet ikke fa ham til at
falde tilro ...

”Det var vores fgrste barn, sa vi troede jo
bare, at han var normal. At livet som ny-
bagte foraeldre bare var sa hardt.”

| vuggestuen fortsatte problemerne, men
samtaler med padagogerne og en bgrne-
psykolog tilknyttet institutionen hjalp ikke
det store. Andreas’ vilde raserianfald og til
tider meget voldelige adfzerd blev gjort til
et opdragelsesspgrgsmal. Ingen overvejede
tilsyneladende, at der kunne vare noget
andet galt med ham, og Bettina Ngrskov og
hendes mand Ole begyndte at fgle sig som
elendige forzeldre.
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Ofte havde de vrede eller bekymrede forzel-
dre i rgret, som kunne fortzlle om, hvordan
Andreas havde slaet eller bidt deres bgrn.
En dag smed han endda en stor sten i hove-
det pa en anden dreng, og det uundgaelige
spgrgsmal ramte igen og igen:

Hvorfor kunne de ikke fa deres sgn til at
opfgre sig normalt?

Det blev uoverskueligt at
besgge venner eller have
nogen pa besgg - selv sma
ture kunne udvikle sig til
enorme konflikter ...

Anfaldene blev sa voldsomme, at Bettina
og hendes mand begyndte at isolere sig
socialt. Det blev uoverskueligt at besgge
venner eller have nogen pa besgg — selv
sma ture kunne udvikle sig til enorme
konflikter.

Vi har mistet mange venner pa den made.
Vi oplevede gang pa gang, at det gik helt
galt, nar vi tog nogen steder, sa til sidst
stoppede vi bare helt med det. For os hand-
lede det bare om at overleve hverdagen,”
fortaeller Bettina Ngrskov og opsummerer,
hvordan hverdagen kunne se ud i det lille
hjem.

”Jeg har flere gange hevet ham fuldstendigt
vildt skrigende ud af SuperBest. Han har
slaet, skreget, rabt og bidt og kastet med
alt. Han har hevet dgren af og smidt alt ned
fra reolerne.”

Lillesgster &ndrede verden

Verden andrede sig for alvor, da Andreas
var tre et halvt ar. Hans lillesgster Katrine
kom til verden, og kort tid efter fik Bettina et
helt andet syn pa sin dreng.



For Katrine skreg ikke som en vild, og hun
havde nemt ved at falde til ro. Da hun blev
lidt =ldre sparkede hun ikke eller slog, som
sin storebror.

Det var fgrst nu, at det for alvor gik op for
Bettina og hendes mand, at der gemte sig
noget helt andet end personlighed og darlig
opdragelse bag Andreas’ raserianfald.

To ar efter, at Andreas var blevet storebror,
efter mange ars forsgg pa at fa hjaelp eller
bare en forklaring, blev han naermest ved
en tilfeeldighed ved et rutinetjek hos laegen
henvist til en bgrnepsykiater.

I sa mange ar havde vi troet,
at det var os, der ikke kunne
finde ud at opdrage vores sgn.
Nu var det pludseligt legalt at
have det, som vi havde ...

Besgget eendrede med ét familien Ngrskovs
verden. Andreas fik diagnosen infantil
autisme.

Deres lille barn havde et handicap.

”Det var en forfaerdelig besked. Men pa

en eller anden made ogsa forlgsende. | sa
mange ar havde vi troet, at det var os, der
ikke kunne finde ud at opdrage vores s@n.
Nu var det pludseligt legalt at have det, som
vi havde,” forklarer Bettina Ngrskov.

Granseoverskridende handicapbus

Med ét gik Andreas fra at blive behandlet
som alle andre bgrn til at fa seerbehandling.

Nu skulle han i en sarlig bgrnehave for
bgrn med handicap, og der blev brugt andre
padagogiske metoder pa ham. Det hele
virkede narmest surrealistisk pa Andreas’

mor, der havde meget svaert ved at vaenne
sig til det nye liv.

”Jeg kan huske, da han fgrste gang blev
hentet af en handicapbus. Inde i den sad
flere meget fysisk handicappede bgrn, der
sa lidt underlige ud. Det var simpelthen sa
grenseoverskridende at se Andreas ga ind
i den bus. For uden pa lignede han fuld-
steendigt en helt normal dreng. Det var som
om, han ikke hgrte til dér,” fortaeller Bettina
Ngrskov.

Det hele virkede sa uvirkeligt og et virvar af
falelser flgj dagligt gennem hendes krop, og
hun fglte, at hun udstillede hele sit emotio-
nelle kaos for mennesker, hun aldrig havde
mgdt far.

”Pludseligt havde vi bade kontakt til paeda-
goger, psykologer og sagsbehandlere, og
jeg blev hele tiden bedt om at fortzelle, hvor-
dan jeg havde det. Det havde jeg slet ikke
lyst til at gg@re til fremmede mennesker.”

De forbudte tanker

Dagene med Andreas var rutsjeture mellem
himmel og helvede, og konflikterne sled
kraftigt pa familien og ikke mindst pa Bet-
tinas psyke.

Pa én gang folte hun en
enorm karlighed for ham
og noget, man n@rmest
kunne kalde afsky ...

Det tappede hende for energi hver eneste
gang, hun skulle beskytte sin datter mod
Andreas’ udfald eller handtere endnu et
vildt vredesudbrud.

Pa én gang fglte hun en enorm kaerlighed
for ham og noget, man naermest kunne
kalde afsky.
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Et ekstremt hardt psykisk pres var

teet pa at fa Bettina Ngrskov til at
krakelere.

Foto: Sxc.hu.
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Kontakten til en anden mor har vaeret
ekstrem vigtig for Bettina Ngrskov.

Foto: Sxc.hu.

Presset blev sa voldsomt, at Bettina hjerne
begyndte at generere forbudte tanker. Fore-
stillinger om, hvordan presset kunne lettes.

”Jeg kan huske en dag, han |a i badekarret,
at jeg teenkte: Hvis jeg nu lukker dgren og

lader veere med at kigge til ham, sa kan det
vare at ... at der vil ske noget,” husker hun.

| dag bergrer det hende stadig dybt at tale
om de tabubelagte tanker, men hun har
valgt at laegge dem frem for at give et bil-
lede af livet med Andreas.

Mens hun tenker tilbage,
ville hun onske, at hun
tidligere havde faet kontakt
til andre foraeldre i samme
situation ...

Mens hun tanker tilbage, ville hun gnske,
at hun tidligere havde faet kontakt til andre
foreldre i samme situation. At nogen i
systemet havde hjulpet hende med at finde
andre foraldre i samme situation.

For det var en anden mor i samme situation,
som hende selv, der har betydet mest for
Bettina i hele processen.

Det var moderen til en af Andreas’ venner

i specialbgrnehaven, der plantede et frg i
hendes hjerne, som langsomt voksede op
i takt med, at hverdagen med Andreas blev
mere og mere uudholdelig.

Du kan ikke bo hos mor og far

| starten virkede tanken fuldstaendigt forrykt
pa Bettina og hendes mand.

At Andreas skulle flytte pa botilbud ligesom
sin ven — vaek fra sine foraeldre. Aldrig i livet.
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Hvordan kan man fa sig selv til at sende sin
sgn vak?

En padagog havde tidligt i forlgbet bragt
emnet pa banen, og hun fik en ordentlig
opsang fra en rasende Bettina Ngrskov, der
dengang syntes, at det var fuldstaendigt
uhgrt at foresla, at Andreas ikke skulle bo
hos sin mor og far.

Vendingen kom den dag, da Andreas lgb
rundt og rabte, at han ville sla sig selv ihjel.
Den dag flgd baegeret over.

Beslutningen om, at Andreas skulle flytte
var hard, men at fortaelle beslutningen til
ham var direkte hjerteknusende.

”Det var simpelthen sa frygteligt at fortalle
sin 7-arige s@n, at han ikke l&ngere kunne
bo her hos sin mor og far. Jeg fik hjalp fra
bgrnepsykiatrisk til at formulere det pa

den rette made. Jeg havde skrevet det hele
ned pa en seddel, og jeg gik og gvede mig

i at sige setningerne i flere dage, for jeg
gjorde det.”

Det var simpelthen sa
frygteligt at fortaelle sin
7-arige son, at han ikke
l@ngere kunne bo her hos
sin mor og far ...

Graed som aldrig fagr

Beskeden gav ikke den store reaktion fra
Andreas, men det kom der til gengaeld, da
Bettina og hendes mand afleverede ham i
hans nye andet hjem. Bettina Ngrskov hu-
sker, det var en onsdag. At han skulle vaere
der til fredag. Og at hun aldrig har graedt sa
meget som i de tre dage.



Andreas graed ogsa. | telefonen nar han
ringede og tryglede sin mor om at komme
og hente ham.

Hver gang skulle Bettina Ngrskov holde
sig selv tilbage, for alle hendes instinkter
skreg, at hun skulle tage bilen og kgre af
sted med det samme for at tage sin sgn til-
bage. Men hun holdt ud. Og Andreas holdt
ud og blev tryg ved personalet.

Det samme gjorde Bettina Ngrskov, der

i forlgbet inden havde vaeret med til at
udarbejde en lang liste til personalet over
hendes og hendes mands erfaringer med
Andreas. Hvad kan han lide, hvad kan han
ikke lide? Hvad trigger ham, og hvad kan fa
ham til at slappe af?

I skal bare vide, at selvom
Andreas kan vare besvarlig
og aggressiv, sa er han verdens
dejligste dreng. Han er min
dejlige son. Det skal I vide ...

Som afslutning pa samtalen havde Bettina
Ngrskov faet sagt de for hende allervigtigste
ord til de mennesker, der nu skulle blive en
kaempe del af hendes sgns liv:

”| skal bare vide, at selv om Andreas kan
vare besvearlig og aggressiv, sa er han
verdens dejligste dreng. Han er min dejlige
sgn. Det skal | vide.”

Darlig samvittighed over friheden

Efter den fgrste harde tid, hvor tarerne stod
i kg for at komme ud, blev livet med An-
dreas pa botilbud langsomt til hverdag. En
hverdag, hvor der pludseligt var plads til et
socialt liv, og hvor der var mulighed for at
vare spontane.
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Et liv, som i den grad var tiltreengt i den lille
familie.

Vi tog pa cykeltur til nogle venner pa en
helt almindelig hverdagsaften, og en dag
blev vi inviteret til aftensmad hos nogle
bekendte og hyggede os fantastisk. Det
var helt nyt for os pludseligt at have den
frihed,” forklarer Bettina Ngrskov.

Men gladen over friheden
gor ikke kun godt. Det kan
ogsa gore forbandet ondt ...

Men glaeden over friheden ggr ikke kun
godt. Den kan ogsa gore forbandet ondt.
For det stak dybt i hjertet, nar hjernen min-
dede om, hvorfor det pludseligt var muligt
at vaere sa social.

Andreas sad pa et vaerelse vaek hjemmefra,
mens hans foraldre gik og hyggede sig.
Havde de fortjent at have det sa sjovt?

Spgrgsmalet nagede i lang tid Bettina og
hendes mand.

”Vi fglte hele tiden, at vi ikke havde lov til
at have overskud og have det godt. Det var
ekstremt hardt hele tiden at have sa mod-
satrettede fglelser. | dag har jeg pa en eller
anden made accepteret det. Det er okay at
have modsatrettede fglelser.”

Detaljer, der teeller

| dag har Bettina Ngrskov ikke leengere
samme nagende darlige samvittighed, for
hun ved, at Andreas har det godt, hvor han
er, og er omgivet af professionelle og om-
sorgsfulde mennesker.

Men hun understreger gang pa gang, at det

stadig helt og holdent er hendes sgn, og det
er der ingen, der kan lave om pa.
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Glaeden over friheden kan ggre ondt,

nar man ved, hvordan man har faet den.
Foto: Sxc.hu.
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Bettina Ngrskov vil gerne give sine

erfaringer videre, sa bade personale
og pargrende i samme situation
forhabentligt kan laere af dem.

Foto: Privatfoto.

Derfor er der ogsa en masse ting i forhold til
Andreas’ hverdag, som er sveere at accep-
tere. For eksempel keempede hun en brav
kamp for at fa personalet til at bruge skyl-
lemiddel, nar de vaskede Andreas’ tgj. Det
gjorde de altid derhjemme, og han er ikke
vant til, at tgjet er sa stift.

Efter flere diskussioner endte det med, at
Bettina Ngrskov fik sin vilje, og nu bliver
Andreas’ tgj vasket for sig selv. Med skyl-
lemiddel.

Det er markeligt, som sma
ubetydelige ting pludseligt
far sa stor betydning. Jeg kan

slet ikke klare, hvis han gar rundt
i krollet tgj ...

Selv om det umiddelbart virker som en lille
ting, sa var det en keempe lettelse for Bet-
tina. For hende teeller detaljerne.

”Det er maerkeligt, som sma ubetydelige
ting pludseligt far sa stor betydning. Jeg kan
slet ikke klare, hvis han gar rundt i krgllet
taj, eller hvis der ikke er ryddet ordentligt
op pa hans varelse. Nar jeg besgger ham,
bruger jeg ofte de fgrste 45 minutter pa at
stgvsuge, tgrre hylder af, legge tgj ordent-
ligt sammen og den slags,” siger hun.

Pzdagogiske regler frustrerer

Selv om forholdet til peedagogerne med
Bettinas ord er glimrende, sa opstar der
uundgaeligt gnidninger ind i mellem.
Typisk nar rollerne som foraeldre og pada-
goger kolliderer.

Eksempelvis fik Andreas derhjemme lov
til at spille computerspil, der var beregnet
til &ldre bgrn. Da der hverken sker noget
voldeligt eller foruroligende i spillet, og
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Andreas var begejstret for spillet, sa hans
foreeldre ingen grund til at tage det fra ham.
Men padagogerne var uenige, og han fik
forbud mod at spille spillet pa botilbuddet,
ligesom Bettina og hendes mand blev bedt
om at fjerne spillet derhjemme.

Efter leengere tids diskussion endte det
med, at Bettina bgjede sig. Mest fordi, det
ervigtigt for hende, at Andreas ikke bliver
forvirret over forskellige retningslinjer i
hjem og pa botilbud.

Men det tager hardt pa en mor at matte ga
sa meget pa kompromis i et opdragelses-
spergsmal, hun og hendes mand normalt
selv ville kunne afggre.

”Det er meget frustrerende, fordi man fgler
sig magteslgs. Det er jo min sgn, og mig
der skal opdrage ham. Det er klart, at det
ervigtigt for Andreas, at vi og personalet
ikke stikker helt forskellige rammer ud, men
hold op hvor er det sveert at ga pa kompro-
mis i den slags situationer,” fortaeller hun.

Nogen ting nagter hun dog
at ga pa kompromis med.
For eksempel har hun fra start
insisteret pa, at personalet ikke
ma holde Andreas ...

Nogen ting naegter hun dog at ga pa kom-
promis med. For eksempel har hun fra start
insisteret pa, at personalet ikke ma holde
Andreas. For han lider af klaustrofobi og kan
fuldstendigt miste besindelsen, hvis han
faler sig fastholdt.

Alligevel er det sket nogle gange, og det har
gjort Bettina bade rasende og ked af det.
Men nu har personalet taget hendes kritik
til sig og har ikke foretaget nogen fasthol-
delser siden.



Dialogen er altafggrende

Netop dialogen mellem padagoger og for-
®ldre fremhaver Bettina som det vigtigste
overhovedet i hendes verden. At man som

foreelder bliver taget alvorligt, selv om man
rent ud sagt kan vaere mggirriterende.

For eksempel har det betydet meget for
Bettina, at hun altid ma ringe, hvis hun har
spgrgsmal, bekymringer eller problemer.

Som den dag, da Andreas tog kvaelertag
pa sin sgster, sa hun fik rede maerker pa
halsen. | sadanne tilfelde er det guld vaerd
at have en telefonisk livline.

Andreas vender hjem igen

Beslutningen om, at Andreas skulle flytte
hjemmefra har Bettina og hendes mand ikke
fortrudt. For selv om hverdagen uden deres
sgn er hard, er det endnu for udmarvende at
skulle have ham hjemme.

Vi ved, at vi har gjort alt,
hvad vi kunne for at holde
ham hjemme. Men hvis vi
havde fortsat, sa havde ingen
af os varet hele mennesker nu ...

”Vived, at vi har gjort alt, hvad vi kunne
for at holde ham hjemme. Men hvis vi
havde fortsat, sa havde ingen af os vae-

ret hele mennesker nu. Hverken vi eller
vores bgrn,” erkender Bettina Ngrskov og
fremhaever samtidigt den store udvikling,
som Andreas har veeret igennem, siden han
flyttede.

”Han kan overskue hverdagen bedre. Han
kan handtere krav og situationer meget
bedre, og hans selvbillede har @ndret sig.”

Hun ved, at hendes sgn er det sted, der er
bedst for ham og familien lige nu. Men det
skal ikke altid vaere sadan. En dag vender
Andreas hjem igen, er hun sikker pa.

Vi vil meget gerne have
ham hjem igen, og vi far
ham hjem igen, det er jeg
sikker pa. Vi har allerede
planlagt det ...

”Vivil meget gerne have ham hjem igen, og
vi far ham hjem igen, det er jeg sikker pa. Vi
har allerede planlagt det. Nar pigerne flytter
hjemmefra, sa far han hele den ene afde-
ling af huset, og sa kan han bo her lige sa
lzenge, han vil. Han siger ogsa selv, at han
vil komme hjem og passe os, nar vi bliver
gamle.”
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Bettinas otte gode
rad til foraldre-
samarbejde:

1. Lyt! Det allervigtigste er, at
man som forzlder oplever,
at man bliver lyttet til.

2. Vis overbzrenhed. Som
foraelder til et barn med
handicap kan man godt
komme til at stille urime-
lige krav til personalet,
men husk pa, at man er i
dyb krise.

3. Var opmarksom pa
detaljerne. Respekter, at
foreeldre kan ga op i sma
ting, som er meget vigtige
for dem.

4. Fortzel de gode histo-

rier. Ring 0gsa hjem til
foraeldrene for at forteelle
sma positive ting. Det er
fantastisk at fa at vide, at
man har et dejligt barn,
ndr man sa tit far negative
historier.

5. Vis omsorg. Pas pa det
hele ikke bliver for profes-
sionelt. Det er vores bgrn,
og de har brug for knus og
kram.

6. Veer arlig. Det giver
tryghed at vide, at man
far alt at vide. Bade nar
personalet har lavet noget
godt eller har begaet fejl.

7. Brug foraldrenes viden.

Sug forzldrenes viden

om deres barns vaner og
behov til sig og skriv det
ned, sa oplysningerne ikke
gar tabt, nar der kommer
vikarer.

8. Hjeelp med forzeldrenet-
veaerk. Medvirk til at skabe
kontakt mellem foraeldre-
ne. Det giver utroligt meget
at tale med andre i samme
situation.



