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Indledning


Som mor til en søn Lars, født i 1966, med flere medfødte handicaps, har han og jeg fået lyst til at beskrive vores liv.


Vi har tit snakket om, alt det vi har været igennem, og at vi selvfølgelig har meget tætte bånd.


Jeg var alenemor til Lars var 16 år.


Og dog.


Sammen med min familie, ikke mindst mine forældre, gjorde vi, hvad vi kunne for at hjælpe ham op ad bjerget. Vi gav ham oceaner af kærlighed og omsorg. Og jo flere skavanker der viste sig, desto mere tryghed og varme havde han brug for.


For få år siden var jeg til bisættelse i barndomsbyen. En blandet fornøjelse. Jeg snakkede med en tidligere bekendt, en lidt hård dame, og da vi snakkede om vores børn, grinede hun og sagde: “Ham den kæle Lars.”


Den kunne jeg såmænd godt have undværet. Sårende i øjeblikket.


Men pyt, hun var undskyldt, og anede ikke, hvad hun snakkede om. Troede sikkert, at den omsorg han fik var lig med forkælelse.


DANSKE HANDIKAPORGANISATIONER beskriver et handicap sådan:


Handicappet opstår i mødet mellem funktionsnedsættelsen og samfundets barriere. Det kan være forhindringer på arbejdspladsen, i byrummet, eller når du besøger venner og familier.


Det er ikke dig, der er “handicappet.” Det er samfundets manglende tilpasning, der giver problemet. Man kalder det for relationelle handicapbegreb. Og der fortsættes.


Du har et handicap, hvis du har en langvarig funktionsnedsættelse, der begrænser dig i hverdagen. Kan være, hvis du bliver født med f.eks. nedsat hørelse.


FN’s definition på handicap opdeles i fire forskellige typer:


Fysiske handicap


Kognitive handicap


Psykiske handicap


Sensoriske handicap


Og desværre fik Lars af hele buketten.




Forord


Fredag 6.december 2019 var jeg inviteret på cafe Jens Otto her i Randers, til kaffe og kage, af en dejlig veninde.


Jeg vidste godt, hun var en skøn og utrolig betænksom kvinde, og hvor blev jeg bekræftet denne eftermiddag, hvor vi kom langt omkring, og grundstenen til denne bog blev lagt.


Vi har meget til fælles, alderen til trods, hun 48 og jeg 72. Og selvfølgelig har hun mødt Lars.


Vi lærte hinanden at kende, da vi begge havde fået den kroniske sygdom lavt stofskifte. Vi blev ret tætte og drøftede det, vi havde behov for med hinanden.


Så er vi også mor til 1 barn hver.


Gitte mistede sin mor allerede som 15-årig, blev alene med faderen, og var nu den lille husmoder i det nordjyske.


Vi konstaterede også, denne eftermiddag, at vi begge havde dårlige juleminder, grundet nære familiemedlemmer, der ofte valgte at nyde juleaften med rigeligt indtag af alkohol, som opvarmning.


Minder der gør ondt.


Mine søskende overlod hvert år fornøjelsen til os at have mine forældre. De skulle selv nyde juleaften og slappe af i fred og ro. Det var så også os, de helst ville være sammen med, så sådan måtte det være.


Alt i alt er det ikke en højtid, vi kun forbinder med hygge og glæde.


Mange mennesker havde, her 3 uger før jul, julelys i øjnene.


Alt skulle være så perfekt til den store familiejul, som heldigvis er lykkelig for de fleste.


Min søde frisør undrede sig, da hun spurgte ind til julen, og jeg sagde, at det for mig bare betød nogle hyggelige dage, med min lille familie. Og så min mands lækre mad og småkager, med efterfølgende kilo, der måtte væk igen. Noget helt andet da Lars var lille. Hun har selv små børn nu.


Den eftermiddag på cafeen snakkede vi bl.a. om ovennævnte ting, og mange tanker blev sat i gang hos mig, om min søns og mit liv, på godt og ondt.


Gitte konstaterede, at det var vel nok meget, vi havde været igennem med Lars.


Ja, det havde været hårdt, ville jeg gerne indrømme. Han havde lige haft blodprop i et ben, som gik videre op i lungen.


Det var 6 år siden i det andet ben, nøjagtig på samme måde, også op i lungen, samt påvirkede hjertekamre. Begge gange var det veneblodpropper i benene, også kaldet trombose.


Vores dygtige læge sagde, at denne gang skulle der findes ud af, hvad årsagen var. Lars er sund, slank og rører sig meget. Kører på sin nyindkøbte motionscykel, går 4 km dagligt, 2 hver vej på arbejde, uanset vejret, samt ture med hans dejlige hund, Maggi.


Svaret er nej tak, når jeg tilbyder at køre ham. Som han siger, er det bare at have det rigtige tøj på.


Blodprøver viste en genfejl, “Faktor V Leiden,” arvet fra en eller begge forældre. Og som desværre kan give blodpropper.


Men også en meget sjælden gigtsygdom, der danner antistoffer i blodet, en sygdom med navnet “Antifosfolid syndrom,” kun 0,5% af befolkningen har den.


Hvornår Lars er begyndt at danne disse antistoffer, som måske også er årsagen til nogen af hans handicaps, vides ikke. Dog ved vi, at blodpropperne stammer fra disse sygdomme, og at de kan give indlæringsvanskeligheder, motoriske vanskeligheder mm.


Gitte spurgte interesseret ind til det, og jeg fortalte, at allerede da Lars var 6 dage gammel, blev vi flyttet til Ortopædisk Hospital i Århus, fra Viborg sygehus, grundet meget dårlige fødder.


Jeg fortalte videre, at en læge, et par måneder senere, stod og bevægede en hånd over Lars’ øjne, mens han lå på en undersøgelsesbriks, og spurgte mig: “Sig mig engang kan han heller ikke se?”


Grov måde at stille sådan et spørgsmål på til en nybagt ung mor, i en i forvejen sårbar situation!


De forskellige handicaps vender jeg tilbage til.


Gitte siger: “Altså allerede dengang startede Lars’ problemer?”


“Ja, det har været hele livet, og fortsætter åbenbart,” måtte jeg desværre svare.


Vi snakkede videre om, at utrolig mange mennesker kunne gøre meget mere for at holde sig sunde. Både mht. mad, men også bevægelse.


Som jeg hørte engang, at hvis folk passede deres krop lige så godt som deres bil, ville den køre som en drøm.


Måske lidt overdrevet.


Jeg fortalte, at jeg selvfølgelig har medfølelse med ældre, som har haft lange, sunde, gode liv, måske med partner og børn, hvis de som gamle bliver syge.


Men min store empati ligger hos børn og unge, ja alle, som hele livet plages med forskellige ting.


Altså om Lars, og nogen af dem han arbejder med, og som jeg flere gange har hygget mig sammen med. Bl.a. har vi været til koncert på Memphis Mansion og til udstilling med 60’er biler i Ø.Hurup.


Måske bliver man lidt hård, når man gennem livet har været/er mor for en vidunderlig søn, og både han og jeg har fået så mange nederlag/knubs af kolde og ubetænksomme mennesker, både i skolen og på arbejde, men sandelig også af familie og bekendte.


Vi har haft virkelig mange udfordringer, men alligevel elsker vi vores liv.


Et eksempel, hvor en lærerkollega sagde til mig, at Lars vel nok så meget barnlig ud.


Det er virkelig, som om man kan tillade sig at sige alt, hvad man mener. Måske lidt empati havde været mere på sin plads.


Folk med usynlige handicaps behandler man ofte uden tanker for, hvor sårende det er.


Han var 40 år da de kedelige ord faldt, og i lægeverdenen stod der “alderssvarende udseende, samt værende venlig og imødekommende,” i en journal, på netop dette tidspunkt.


Og som min far skrev i et brev til mig i 1981, hvor jeg har haft svært ved at overskue tingene “Glæd dig hver dag over du har et sundt, flink, kønt, høflig og på mange måder velbegavet barn.”


Og hvor havde han ret.




17 år og gravid


Som 17-årig kontorelev, var jeg ikke speciel stolt over, at skulle fortælle mine forældre, eller andre, at jeg var gravid. Men den frygt kunne jeg godt have sparet mig. Husker min mor fik det at vide, kort før de tog på weekend i sommerhuset. Måske lidt smart fra min side. De var i hvert fald utroligt søde, og vi snakkede om det, da de kom hjem, og jeg blev snart klar til at blive mor.


I den lokale bank havde jeg fået lov til at låne penge til kørekort, men det måtte droppes. Jeg fik min mor til at gå i banken, for at sige at jeg ikke skulle låne dem alligevel. Og hvad mon hun sagde?


Jo, hun sagde, at jeg skulle have kørekort til barnevogn i stedet for. Så var den klaret!


Året efter fik jeg også mit kørekort til bil.


På min elevplads var jeg heller ikke særlig glad for at skulle gå rundt med stor mave. Altså, tog jeg de 3 måneders barsel, sådan at de 2 måneder var før fødslen, og kun 1 efter.


Den gemytlige kontorchef vi havde, mente vi ynglede som en flok kaniner, da der umiddelbart efter mig var 2 mere, der var gravide. Han havde selv 5 børn, så han vidste åbenbart, hvad han snakkede om.


Mine veninder syntes, det var spændende med en lille baby, og selv den dag jeg fødte, havde jeg venindebesøg.


Alle i den lille by var utroligt søde.


Nytårsaftensdag 1965, og højgravid, lå der pludselig en lille fin pakke på trappen op til lejligheden. Det viste sig at være en lille nytårsgave, med ønske om et godt nytår, fra en venindes mor. Det var de yndigste små bukser, hun havde strikket. Desværre blev de væk, en af de gange Lars var indlagt, men pyt, hun strikkede da straks et par nye.


Fødslen gik lidt over tiden.


Sammen med en veninde besluttede vi, at vi ville køre en tur. Hun havde kørekort, og lånte sin fars bil. Vi kørte til Lynderup og drønede bakke op, og bakke ned, og satsede på, det så kunne sætte skub i foretagendet. Men nej, det hjalp ikke.




Det blev en dreng


19. februar 1966, på en mørk vinteraften med snestorm, hvor mine veninder var til fastelavnsbal, kørte mine forældre mig til sygehuset. Min mor troede egentlig ikke, det var så tæt på, som det viste sig at være. Men hun var bange for, det skulle ske hjemme. Jeg blev midlertidigt placeret i et vaskerum, med vinduet på klem, og snefnuggene dryssede stille ind, mens mine forældre kørte hjem igen.


Da var kl. 19.30, og inden længe blev jeg tilset og kørt på fødestuen. Kl. 23.02 fødte jeg min dejlige dreng på 3750 g og 52 cm lang, flot og stor baby, der sagde “HEJ MOR”
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