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De knuste drommers rom

Det var midt pa natten. Telefonen ringte.
Jeg hadde vakt.

En ung familie hadde nettopp opplevd a
miste sitt nyfgdte barn og de gnsket &
snakke med en prest. Den
natten glemmer jeg aldri.

Jeg forsgkte etter beste

evine & mgte dem i deres ,
fortvilelse over det som
na nettopp hadde skjedd.
Men fgr vi gikk ifra hver-
andre denne natten hadde
spesielt mor snakket mye
om det som na ikke kunne
skje. Hun tok meg med
inn i «de knuste drgmm-
ers rom». Foreldrene var
sterkt preget av fortvilelse over hva som
hadde skjedd, men de var ogsa opptatt av
det som na ikke kunne bli noe av. De hadde
planer for hjemturen, barnerommet stod
ferdig pyntet for den lille, barneleker var
kjgpt inn, de hadde tanker og planer for
barnedapen, de hadde snakket om en liten
rundreise til familie, venner og kjente med
sin nye verdensborger. Det hadde vert
mange drgmmer og planer....

Denne konferansen barer overskriften
«...men sorgen er sa trist...» I dager og
tider da livet kjennes slik, da handler det
bade om det som har skjedd, og om de
fglger dette far for fremtiden.

«I have a dream» — vi har alle sett og
hgrt opptakene fra Martin Luther Kings be-
rgmte tale for 40 ar siden. Han satte ord pa
en drgm som bade var ner og langsiktig, en
drgm som millioner kjente seg igjen i. Det
handlet om mennesker som hadde fatt
mange drgmmer knust, men som gjorde det
beste de kunne ut av livet slik det var, mens
de bar pa drgmmen om at en dag skulle en
endret og bedre fremtid apne seg.

Vi har alle sammen drgmmer for vért liv.
Noen av dem gjelder for dagen i dag, andre
knytter seg til en fremtid som ligger lengre
fremme. Forventninger og héap er noen av
de sterkeste drivkrefter i livet.

Vi har ogsé drgmmer for de vi er glad i.
Mange har fatt gleden av a sta ved ei vogge
a betrakte et helt nytt liv i verden, og merke
tankene, gnskene og alle gode drgmmer for
dette barnet. Egentlig begynte drgmmene
for lenge siden. Drgmmen om & bli gravid,
bli foreldre, 9 méneder med planlegging
for hva som skal skje nar fgdselen er over.

I livet opplever alle at noen drgmmer
blir innfridd, andre blir det ikke noe av.
Dette er noe allment som alle far erfare.

Det

knust.

handlet
om mennesker
som hadde
fatt mange
drommer

Dette er en fplge av a leve. Alle ma justere
kursen etter hvert. Det gjelder a finne gled-
ene og det gode som finnes i det livet man
har, og ikke grave seg ned i et mismot fordi
ikke alle drgmmer ble
innfridd.

Men noen blir rammet
ekstra hardt i livet. Det
blir noen snuoperasjoner
som blir mer krevende
enn for folk flest. Enkelte
opplever sa store tap, at
det ikke bare er snakk om
en justering av livskursen,
men en total omlegging
for lang tid, ja for noen
gjelder det resten av livet.

Fysiske og psykiske funksjonshemm-
inger skaper sorg. Sorgen handler om mye
mer enn dgd. Alt vi opplever som «tap»
ferer med seg sorg og tristhet.

Noen har utviklings- eller funksjons-
hemming helt fra starten av livet, andre far
det underveis. En gryende forstaelse av at
jeg er annerledes, skaper sarhet og fortvil-
else i et ungt liv. A redusere er alltid van-
skelig. Ikke bare nar det gjelder gkonomi,
men ogsa nar det gjelder funksjoner. A
matte ta farvel med deler av seg selv er en
omstilling som kan skape mange térer. Det
handler om dgrer som lukkes igjen i livet,
og vi leter etter nye dgrer a apne for at vi
kan fa mest mulig ut av livet slik det er.
Noen drgmmer knuses og vi utfordres til a
drgmme nye.
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Her ligger det store utfordringer for fam-
ilie og venner og alle oss som pa ulikt vis
arbeider med utviklings- og funksjons-
hemmede og deres n@rmeste.

Dgr noen fra oss pa grunn av sykdom
eller ulykker er det en tragedie som er syn-
lig og apenbar og som mange er villige til &
gd inn i sammen med dem som er rammet.

Det & ha et barn eller en voksen med
psykisk eller fysisk funksjonshemming er
ofte en langvarig sorg. Det kan selvsagt ogsa
vare et liv med mange gleder, men det som
er forbundet med smerter, tap, hindringer,
manglende forstéelse, tapping av krefter og
endrede livsbetingelser, det avsluttes ikke.
Det er beskrevet som «den lange sorgen»,
«den sorgen som ikke tar slutt».

Det er svart forskjellige erfaringer
knyttet til hvor mange som er villige til &
folge med i dette lange lgpet. Det kan vaere
krevende nok a delta i en akutt sorgsitua-
sjon og vere til stgtte og trgst i den forste
tiden. Nar det gjelder & fglge over lang tid
sd tynnes det ofte ut i rekkene, og de som er
rammet er redde for & bruke opp folk rundt
seg.

De som er i det profesjonelle hjelpeap-
paratet vet ogsé at det er helt ngdvendig &
sette egne grenser for ikke & brenne ut.
Man ma finne en balanse mellom eget liv
og andres.

Hvor mange blir med inn i de knuste
drgmmers rom? I det rommet blir menn-
esker ofte alene. Det vi baerer pa alene gjgr
oss ensomme. Dette er et rom som mange
jevnlig er innom sd lenge de lever. Det
gjelder ikke bare de som opplever at kjere
dgr fra dem, men ogsa de som far et liv
sterkt begrenset av utviklingshemming
eller funksjonshemming. I mgte med nye
livsavsnitt og begivenheter kommer vi i
kontakt med nye knuste drgmmer. En sorg
over a ikke fa oppleve sitt eget barn som
friskt, som andre barn i barnehagen, pa
skolen, i samspill med andre ung-
dommmer, i forhold til en partner, alt det
andre deltar i som man selv er isolert fra,
det som kunne ha skjedd hvis livet hadde
veart annerledes. Det varierer sterkt fra per-
son til person i hvilken grad man greier &
akseptere sin livssituasjon og hvor sterkt
man kjenner livsglede, optimisme, ngkt-
ernhet eller mismot. Men jeg tror mange
vil vert glade og takknemlige hvis de
mgtte noen som visste om de Kknuste
drgmmers rom og var villige til & bli med
inn dit, selv om det er s mange, mange ar
siden det hele startet...
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Om de eldste blir det sagt at de drgmmer
seg stort sett tilbake. De har lang fortid og
liten fremtid. Men i mange eldre sinn lever
det ogsa fremtidsdrgmmer, sammen med
de som er knust. Besteforeldre er en glemt
gruppe. De er i en helt spesiell livssitua-
sjon. Det skjer noe sterkt med mange nar
de blir besteforeldre.

Bilder & vise fram er aldri

langt unna, gamle prin-

sipper blir forlatt, og for- ,
holdet til  barnebarn
preges av fa grenser og
apen lommebok. Mange
kjenner at det gar ikke an
a vere mer glad i, eller
kjenne stgrre naerhet, enn
det de gjgr til barnebarna.
Men de star ikke
nermest, der star for-
eldrene.  Besteforeldre
har drgmmer, for eget liv, og ikke minst for
sine barns liv og sine barnebarn. En canad-
isk bok har tittelen: «Grandparents cries
twies.» Skjer det noe vondt med et barne-
barn, far de bade sorgen over & se sine
voksne barn sgrge og slite, samtidig som de
har sorgen over barnebarnet. De fleste
besteforeldre er ikke i naerheten av a fa den
oppmerksomhet som mange foreldre kan
fa. Det blir mange dager og hendelser som
gjgr at eldre mennesker ofte stifter bekjent-
skap med de knuste drgmmers rom, og de
er der oftest alene.

Hvis vi kaller de eldste for den glemte
generasjon, kan vi kalle sgsken for den
undervurderte generasjon. Det & ha en fys-
isk eller psykisk utviklingshemmet bror
eller sgster, far eller mor, er ensbetydende
med en spesiell oppvekst. Mange far roller
de ikke skal ha. Begrensinger i forhold til
tid, oppmerksomhet, gkonomi og aksjons-
radius er bare noe av det sgsken ofte far
merke. Barn og unge har ogsa drgmmer og
planer. I unge menneskers liv kan det vere
et stort rom etter kort tid, fylt med knuste
drgmmer. Det handler mye om hva bade de
selv og den syke ma forsake, og de vet at
det vil vare slik lenge...

Vi snakker om overlevelelses-skyld, det
som overlevende etter ulykker kan kjenne
pa. Hvorfor ikke meg? Det kan vere
markante innslag av dette hos sgsken som
tenker pa hvor urettferdig det er at de far
oppleve s mye som den utviklingshemm-
ede ikke er i nerheten av. Nar en rammes
er det er en hel familie som bergres.

Vi skal mgtes. Det skjer stadig mgter
mellom dem som er rammet og de som
ikke er det. Hva skal til for at det kommer
noe godt ut av det?.

Noe kan vi lere av zulufolket, det stgrste
stammespraket i Sgr-Afrika.

Nar de hilser pa hverandre er det den
eldste som begynner, og hilsningsordet er
Sawubona. Direkte oversatt til norsk betyr

A matte ta
farvel med
deler av seg
selv er en om-
stilling som
kan skape
mange tarer.

det: «jeg ser deg.» Deretter svarer de andre
tilbake: «jeg ser ogsa deg.» Fgr de gjgr noe
annet gir de hverandre tryggheten om &
vare sett. Livet vil i stor grad bli preget av
om vi mgter sawubona-mennesker. Menn-
esker som gir hverandre opplevelsen av &
vere sett og tatt pa alvor. Det gjelder i de
vanlige hverdagene og
ikke minst i de dagene da
vi har lyst til & si det som
er overskriften for denne
konferansen: men sorgen
er sa trist....

Mgtene mellom oss vil
0gsd preges av om Vi
mgter hverandre med re-
spekt.  Ordet  respekt
kommer fra latin. Der
heter det: respektare. Deler
vi ordet i to, finner vi hva
respekt egentlig  betyr.
«Re» betyr «om igjen» eller «pd nytt.»
«Spektare» betyr «i se.» Respekt betyr
altsd a se flere ganger, & se om igjen. Re-
spekten gjgr at vi ikke stopper ved det ov-
erfladiske, men er villige til 4 se hverandre
flere ganger. Da er det ogsa mulig at vi
oppdager «de knuste drgmmers rom» og
kan na inn til hverandre pa en mate som
blir bade til hjelp og trgst i tunge tider.

Jeg tror ogsa at vi kan fa noe hjelp fra id-
rettens sprak. Vi har hgrt utgverne si at de
forsgker & nullstille seg foran hver ny kon-
kurranse. Det hjelper dem til ikke & henge
for mye fast i det som har skjedd tidligere,
men fokusere pa det som skal skje na.

De fleste av oss sitter etter hvert pa solid
erfaring. Vi drar med oss kompetanse og
mengder av enkeltopp-
levelser, mgte med enk-
eltskjebner som har gjort
noe med oss. Disse erfar-
inger blir i beste fall til
visdom som kommer nye
mennesker til gode. Er-
faring kan ogsa gjgre oss
blinde, programmerte,
forutinntatte, og hindre
oss i & se det helt unike med det menneske
jeg na skal mgte. Malet ma veere at vi ogsa
nullstiller oss, slik at vi sammen med alt vi
tidligere har gjort, lert og erfart ikke mister
av syne at hver ny person har sin historie,
sitt unike s@rpreg, sine spesielle behov, sine
oppfylte og knuste drgmmer. Da holdes
ogsa innlevelsesevne og empati i live og det
er sawubonakrefter i sving.

Det er lett & omtale og tenke pa funk-
sjonshemmede og utviklingshemmede som
en eller flere grupper alt ettersom hvilken
sykdom eller handikap man har. Enhver
gruppe bestar av enkeltpersoner. Enhver
gruppe bestdr av bare 1.personer. Kanskje
befolkningen ellers har flere likhetstrekk
og er en mer homogen gruppe enn menn-
esker med ulike funksjonshemminger.

www.sor-nett.no

Mange far
roller de
ikke skal ha.

A leve er & hele tiden justere kursen.
Ingen far alle drgmmer oppfylt. Den store
utfordringen er & se rikdommen og det ver-
difulle i det livet man har slik det har blitt,
og samtidig fa respekt for den séarhet, lengsel
og sorg som kommer nér tanker og fglelser
befinner seg i de knuste drgmmers rom.

La meg avslutte med en historie som pa
en fin mate gir uttrykk for dette.

Historien heter «Velkommen til Neder-
land» (av Emily Kingsley)

Jeg blir ofte spurt om & forklare hvordan
det er & ha et handikappet barn, for & prgve
og hjelpe de som ikke har denne unike opp-
levelsen til & forsta hvordan det er, slik at
de kan forestille seg hvordan det fgles. Slik
er det:’

Nar du venter barn, er det som & plan-
legge en fantastisk ferietur — til Italia. Du
kjgper en stabel av guidebgker og legger
store planer. Colloseum, Michelangelos
David, Gondolene i Venezia. Kanskje lerer
du noen nyttige fraser pa italiensk. Alt er
veldig spennende.

Etter maneder med ivrig forventning
kommer endelig dagen. Du pakker koff-
erten og drar av sted. Flere timer senere
lander flyet. Flyvertinnen tar mikrofonen
og sier: «Velkommen til Nederland».

«Nederland?!?» sier du. «Hva er det du
sier, Nederland? Jeg hadde bestilt tur til
Italia! Jeg skulle veert i Italia na. Hele livet
har jeg drgmt om & fa reise til Italia.»

Men det er endring i flyets rute. De har
landet i Nederland og der ma du bli. Det
viktige er at de ikke har tatt deg med til et til-
feldig, skittent sted, fullt av ngd og sykdom.
Det er bare et annet sted. S& du ma gé ut og
kjgpe nye guidebgker. Og
du mé lere deg et helt nytt
sprak. Og du vil bli ngdt til
mgte en hel mengde nye
mennesker som du ellers
aldri ville ha mgtt.

Du er bare et annerledes
sted. Det er roligere enn i
Italia, ikke sa flott som i
ITtalia, men nar du har vert
der en stund og du far pusten igjen, ser du
deg rundt.... og du begynner a legge merke
til at Nederland har vindmgller... og Ned-
erland har tulipaner, Nederland har til og
med Rembrandt.

Men alle de du kjenner er travelt opptatt
med a reise til og fra Italia....og alle skryter
av hvor fabelaktig der har hatt det der. Og
for resten av livet kommer du til & si: «Ja,
det var dit jeg hadde tenkt meg ogsa. Det
var det jeg hadde planlagt».

Og smerten ved det vil aldri, aldri bli
borte, fordi tapet av en drgm er et veldig,
veldig tap.

Men....hvis du tilbringer livet med &
sgrge over at du ikke kom deg til Italia, vil
du aldri fgle deg fri til a nyte de helt spesi-
elle og skjgnne sidene...ved Nederland.



