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FORORD


I denne bog vil jeg beskrive mit livs evige kamp for at finde den rette hylde, på trods af to meget forskellige handicaps. Inspirationen til denne bog kommer fra min kone, der har skrevet en lignende bog om sit liv.


Jeg ser det som en god mulighed for at få bearbejdet nogle helt personlige problemstillinger. Derudover er det en mulighed for at få gjort op med mange menneskers manglende indsigt i, hvad denne situation betyder for mig som person. Det er vigtigt for mig at pointere de mange gode, såvel som dårlige oplevelser, det har givet og fortsat giver at være handicappet.




MIN BARNDOM


Den 2. januar 1982 ankom jeg, 7 uger for tidlig. Kuvøsen var heldigvis opfundet, men de havde ikke så megen erfaring med iltforsyningen, så jeg fik overdosis og mit syn blev skadet. Senere viste det sig, at min motorik også havde lidt under behandlingen, jeg fik diagnosen: cerebral parese, som er en spastisk lammelse, heldigvis sidder det kun i benene, og jeg kan da gå hvis jeg har noget at holde i.


Under min opvækst, efterhånden som der blev stillet flere krav til min kunnen, måtte jeg sande, at kombinationen af de 2 handicaps har medført andre skavanker, bl.a. har jeg ingen talforståelse, og jeg har erfaret, at andre spastikere lider af den samme skavank, men da jeg også er blind, bliver det ofte et større problem.


Jeg boede i Allerød sammen med min mor og far og 2 halvbrødre, som er fra min mors første ægteskab, og tit havde vi besøg af mine 2 andre halvsøskende, 1 bror og søster der er min fars børn. Efter endt barselsorlov skulle min mor begynde at arbejde igen, og så skulle de finde pasning til lille mig. Da jeg var så lille, skulle jeg ikke i vuggestue, men kom i stedet i dagpleje. I 1985 flyttede min far og mor til Bagsværd, men der havde kommunen ingen steder, at gøre af mig, så de skulle først have oprettet en speciel stue for synshandicappede i en integreret børnehave. Der var flere småfolk i kommunen, som var blinde, og de blev nu samlet på én stue. Men indtil denne stue stod færdig, boede jeg hos min dagplejer i Allerød fra mandag til fredag. Efter kort tid flyttede min far, og min mor fik en lejlighed i Værebroparken. Her boede vi til 1988, hvor min mor blev syg og døde. Nu var det godt at jeg havde holdt forbindelsen til min dagplejer, for nu blev hun til min plejemor og hendes mand Mogens til min plejefar.


Efter sommerferien startede jeg på Refsnæsskolen, en skole for blinde og svagsynede som ligger i Kalundborg. Det var min mor, som nåede at melde mig ind her, selvom hun havde haft svært med at sende mig så langt væk, havde hun dog erkendt, at det nok var det eneste sted, som havde erfaring i at give undervisning til blinde børn.


August oprandt og jeg havde det ikke så godt med at skulle fra Hanne og Mogens, men i skole skulle jeg jo. Det var noget af et kulturchok for mig, jeg var meget ked af det i starten, men det var jeg ikke ene om. Flere af de andre nye elever blev efterhånden mine gode kammerater, og jeg har ofte mødt dem i andre omgivelser. Med tiden faldt jeg dog til, især med hjælp fra gode og søde pædagoger. Hver weekend og i alle ferier kom jeg dog hjem til Allerød.


Jeg skulle starte i børnehaveklassen, og her skulle jeg lære forfra hvordan man sidder på en stol og hvordan man holder på en kop, det var ny fransk pædagogik, som gik under navnet petö. Jeg syntes nu det var det rene pjat, da jeg da hele tiden har kunnet sidde på en stol og selv har drukket af en kop. Lærerne mente, at det var godt for mig at lære den slags forfra, så ville jeg måske bedre kunne lære at læse punktskrift og lære at kunne gå m.m. Jeg har dog senere ment, de kun satte mig til det, fordi de ikke ellers vidste, hvad jeg skulle lave. Jeg har mange gange senere i skoleforløbet været ude for, at man ikke rigtig havde nogen ide om, hvordan de skulle lære mig de forskellige ting, da jeg ikke kunne læse punkt og derfor ikke kunne bruge de maskiner de havde. Derimod har jeg en god husker, så de ting jeg fik fortalt, altså undervisning gennem øret, det virkede, især var jeg glad for engelsk. Her havde jeg en fordel frem for mine kammerater, de skulle lære det meste ved at læse det (ved punkt) og fik derfor ikke den rigtige lyd med.


Et par år senere blev det besluttet, at jeg skulle begynde at lære tysk, da jeg nu var så god til engelsk. Jeg ville hellere have undervisning i spansk, da min storebror var blevet gift med en spanier, men da der ikke var andre interesserede, blev der ikke oprettet et hold, derfor blev jeg tvunget igennem de tyske verber. Desværre var jeg ikke altid enig med lærerne i deres prioritering af undervisningstimer, da de på et tidspunkt fik lagt svømmeundervisning samtidig med mine engelsktimer, blev jeg forhindret i at deltage i det fag jeg fik allermest ud af, og var gladest for. Da jeg sagde at det var noget lort, at jeg ikke fik engelsk, var svaret, at det også var noget lort, at jeg ikke fik svømning. På grund af disse uenigheder, syntes jeg de sidste skoleår var spildt, jeg blev ofte sat til at høre lydbånd, da de ikke vidste hvad de ellers kunne sætte mig til.


Generelt har det dog været en god tid, med mange gode minder om godt kammeratskab, og rigtig mange gode timer med pædagogerne, som tog deres arbejde med de blinde børn seriøst.




UNGDOM


Da jeg var 18 flyttede jeg efter sommerferien ind på Blindeinstituttet i Hellerup, på et årskursus der hed synshøjskolen. Vi var 10 drenge og kurset var fuldstændig nystartet. Det var et kursus med personlig udvikling, hvor nogen skulle igennem forskellige praktiske ting, for at lære at klare sig selv. Det var også lidt af et særtilfælde, at jeg kom derind, da de var vandt til at have folk, der kunne klare sig selv fuldt ud, og som ikke sad i kørestol. Jeg havde det noget blandet med det ophold, for selvfølgelig syntes jeg at det var vildt fedt at de alligevel havde taget mig ind, jeg syntes bare at det var dybt frustrerende, at de stillede nogle krav jeg ikke kunne opfylde. Grundet mit, set med deres øjne, store plejebehov – havde jeg fået bevilget en hjælper til at tage mig op om morgenen, og følge mig frem og tilbage til undervisningen. En dag da jeg bad hjælperen om at lave en kop te til mig, flippede det øvrige personale fuldstændigt ud, for det skulle jeg jo lære selv at gøre. Det kunne vi selvfølgelig godt se noget rigtigt i, men det er bare ikke særligt hensigtsmæssigt, når man dels ikke selv kan bevæge sig rundt på egen hånd og de dels ikke har noget bord man kan komme ind under. Men den mest ydmygende oplevelse var en morgen hvor det var en af deres personaler der skulle hjælpe mig, for hun insisterede på at jeg selv skulle kravle rundt på gulvet splitter nøgen og finde mit tøj. Det fik hun heldigvis på puklen for og det gentog sig ikke siden. Når det så er sagt, havde jeg trods alt et fedt år hvor jeg fik en masse gode venner og gode oplevelser, som f.eks. en tur til Prag som var ret fed.


Jeg var også i praktik først på Bredegaard i Fredensborg, hvor jeg sidenhen kom til at arbejde i deres musik værksted. Min 2. praktik var i lydstudiet på blindeinstituttet, hvor jeg lavede en opgave om Gasolin, som jeg fik meget ros for. Jeg fik at vide, at havde det været en eksamen, havde jeg temmelig sikkert fået 13. Efter instituttet drog jeg til Jylland på Egmont højskolen, hvilket jeg ikke var specielt glad for, fordi at det igen var mit dobbelt handicap der kom i vejen. Det var et problem i undervisningen at jeg i halvdelen af fagene ikke kunne se og den anden halvdel var problemet, at jeg ikke kunne gå. Højskolen er i princippet en ganske almindelig højskole, dog med en særlig forpligtigelse overfor mennesker med handicap og ja, de har mange muligheder for de fleste, men min situation gjorde at jeg faldt igennem. Senere i livet har jeg tænkt at det, der nok i virkeligheden gik galt for mig, var at jeg simpelthen ikke var moden nok. Jeg havde dårligt nok selv fundet ud af hvem jeg var og hvad jeg ville, og pludselig kom jeg så derover og skulle tage stilling til hele verdenssituationen. Der var dog nogle gode oplevelser med teater og musik, så selvfølgelig har jeg da fået noget ud af det. Jeg er også en smule stolt over mig selv, for på højskolen var det en tradition at drikke meget, for hvis man ikke gjorde det, var man udenfor, så jeg er temmelig stolt over alligevel at kunne sige nej.


Det der for alvor gjorde at jeg tog beslutningen om at stoppe, var til deres fælles idrætsdag, hvor det nærmest var umuligt at finde noget jeg kunne deltage i. Det eneste der var, var elektron skydning, men der var noget galt med geværet. Derfor tog jeg beslutningen om at stoppe til jul uanset hvad, da jeg ikke kunne acceptere at de blev ved med at sige, at der var noget til alle, men ikke til mig. Der var selvfølgelig ikke noget sted jeg kunne være, så jeg måtte flytte hjem til min plejefamilie og det kan jeg godt se var en dum beslutning, men på det tidspunkt havde jeg fået nok. Der var dog alligevel også mange gode oplevelser, en af de bedste oplevelser som jeg husker tilbage på, var da vi på medielinien fik produceret en radioudsendelse om at være handicappet og om hvad musik betyder og fik den sendt i radioen i Århus for det åbne båndværksted. Vi var 4 om at lave den og vi skiftedes til at fortælle og spille musik som vi godt kunne li’. Det fik vi meget ros for og den blev sendt i radioen hele 3 gange. Så helt spildt var opholdet alligevel ikke. Det kan jo være lidt svært at finde det rigtige sted i min situation, men der er næsten altid noget man kan bruge.




MIN FAMILIE


Mine plejeforældre har på mange områder været mere en familie for mig end min far, dels fordi min far kom sent ind i mit liv og dels fordi han ikke vidste hvordan han skulle takle mig. Min fars familie har altid fokuseret mere på karrieren, hvilket gjorde at de ikke altid havde så meget til mig. Hos mine plejeforældre var fokus derimod ofte mere på mig.


Min familie er meget stor og med lidt indviklede forhold. Min mor har to drenge fra et tidligere ægteskab der hedder Jens og Peter. Og min far har to børn fra et tidligere ægteskab, en dreng der hedder John og en pige der hedder Gitte. Min fars familie hedder Helms, men jeg hedder Bøgevig efter min mor. Det er desværre kun min fars familie jeg har kontakt med, da brødrene på min mors side går lidt deres egne veje. Det er ret tankevækkende at på trods af at min fars børn bor i udlandet, henholdsvis i Irland og Schweiz, er det dem jeg har mest kontakt med. Hvorimod Jens og Peter har jeg mere eller mindre mistet forbindelsen med. Det er jeg dog ikke specielt ked af, da jeg syntes at det kan være det samme, når man kun hører fra dem en gang hvert halve år. Men Gitte og John til gengæld, dem ses jeg med hver gang de er i Danmark og vi snakker jævnligt sammen.


Som tidligere nævnt har jeg jo også mine plejeforældre, Hanne og nå ja, Mogens er desværre død. Men de har to børn, Annette og Michael, som jeg også har haft meget med at gøre, især Annette. Hun bor i Kalundborg, så da jeg gik nede på Refsnæsskolen, besøgte jeg hende tit i weekenderne. Jeg kan huske en gang vi var ude at købe ind, hvor jeg gik bag ved indkøbsvognen og da hun skulle hente den, så hun kunne lægge varerne på båndet, stillede hun mig op af en reol og sagde ”Jeg hænger dig lige der”. Folk gloede forarget på hende, da de troede at hun var pædagog nede fra Refsnæs. Jeg kan også huske en gang hvor jeg havde drillet hende, hvor hun truede med at smide mig i fuglebadet og naiv som jeg var, påstod jeg at hun ikke turde det. Få sekunder efter sad jeg deroppe med røven i vandskorpen, så det er en ting vi af og til taler om.


Hvad Michael angår, kan jeg huske at han engang da jeg var lille, kaldte mig ”Hans Bøgevig Skraldespand”, så det hed jeg de første mange år af mit liv, når nogen spurgte. Hvad angår Gitte og John, havde vi det også meget sjovt. John og mig havde mange slåskampe da jeg var lille og vi brugte meget tid på at rotte os sammen mod min far. Gitte og jeg har bl.a. sunget en hel del sammen, da hun har en fantastisk stemme. Desværre har hun aldrig gjort noget mere ved det!


I de første seks år af mit liv boede jeg med min mor og to brødre, først i Allerød og siden hen i Gladsaxe. Fra da jeg var helt lille (cirka et halvt år), startede jeg i dagpleje hos Hanne og Mogens, der senere skulle blive mine plejeforældre. Mine første erindringer fra dette sted, er den varme og omsorg, som de altid har givet mig.


At komme hos Hanne og Mogens var noget jeg så frem til, fordi der altid var tid til mig og fordi jeg kunne regne med støtte i sager hvor jeg følte mig uretfærdigt behandlet. Når jeg havde problemer, havde de altid en løsning, og det har betydet at det i mange tilfælde blev nemmere at komme igennem hverdagen. Mogens var meget god til det praktiske arbejde, for eksempel lavede han gelændere på væggene, så det blev nemmere at orientere sig og komme rundt. Maden var også noget helt specielt, især hakkebøffer, kyllingelår og lammekoteletter, var noget jeg satte pris på.


Første gang jeg kom på Refsnæsskolen (som er en skole for blinde og svagtseende), var i august 1988. Jeg var ikke glad for tanken om at skulle være sammen med mange forskellige børn og voksne som jeg ikke kendte. Det var svært i starten, men jeg vænnede mig hurtigt til det, og blev glad for både stedet og de mange venner jeg fik der.


Skolen ligger i Kalundborg, hvilket betød at der var langt hjem når jeg skulle til Allerød. Afstanden gjorde at jeg i starten følte mig meget alene. Da skolen ligger ned til vandet, var vi tit på stranden, hvilket jeg dog ikke brød mig om, da der var mange sten på stranden og det var derfor vanskeligt for mig at gå dernede. På denne strand fik jeg mig en kold og våd oplevelse i teenageårene. Mit store fokus på piger i denne alder gjorde at jeg tog på nogle kvindelige medlemmer af personalet. Disse truede mig med at smide mig i Kalundborg Fjord, med tøj og hele molevitten, hvis ikke jeg stoppede med det samme. Da jeg ikke kunne dy mig, gjorde de alvor af truslen, tog mig i hovedet og røv og smed mig i baljen. – Puha hvor var det koldt. Denne kolde oplevelse var ikke nok til at få dæmpet de galopperende hormoner, så jeg røg i yderligere et par gange.




MINE VENNER


I min situation som handicappet kommer man til at møde mange flere mennesker på kort tid end de fleste andre gør på et helt liv, idet man bliver kastet ud og ind af bofællesskaber og institutioner mv. Det der nogle gange har været sjovt for mig at tænke på med venner, er hvordan man finder ud af hvem der virkelig er ens venner. Hvor man bliver venner med nogen fordi man netop er på samme sted på samme tidspunkt og sammen om en bestemt ting og når den ting er overstået, har man måske ikke noget særligt sammen mere. F.eks. gik jeg på et teaterhold sammen med en, som jeg blev rigtig gode venner med, men da teaterholdet var overstået viste det sig at vi ikke havde særlig meget sammen. Jeg kom til at spille i band med en som jeg stadig er venner med, og hvis vi ringer til hinanden, kan det godt tage lidt tid inden at vi bliver færdige med at snakke.


Min første rigtig gode ven hed Stefan, ham mødte jeg på børneafdelingen Fjordhøj, vi lavede mange ting sammen, hørte musik sammen, lavede hørespil og en enkelt gang var jeg også på sommerlejr med ham. Han flyttede også med over på ungdomsafdelingen og vi var venner indtil vi begge to forlod skolen. En dag mens jeg var i praktik på blindeinstituttet i lydstudiet, var han der til min store overraskelse også. Jeg har desværre ingen kontakt med ham i dag og om vi ville have noget sammen tvivler jeg på, men det har været fedt at huske tilbage på.


I de følgende år har det været lidt svært at finde venner, da jeg ofte har været steder hvor der har været mange uden sprog. Selvfølgelig har der været folk jeg har snakket med en gang imellem, men de rigtige venner som man har kunnet dele alt med, var der flest af i barndomsårene. Det har nok noget at gøre med at de fleste fællesarrangementer for handicappede, som f.eks. sommerlejre næsten kun er for børn. F.eks. var jeg hvert år på noget de kaldte for sommerskolen på Refsnæs, det var en uge i sommerferien hvor næsten alle blinde og svagtseende børn fra hele landet mødtes og der blev arrangeret forskellige ting for os. Og der mødte jeg en masse som jeg kun så den ene gang om året.
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