Litt om meg selv. Mor til Lars Christian, han er 5 år og har trent på Hamar siden han var to år. Vi har vært på kurs tre ganger i året. Jeg vil gjerne si noen ord først i forhold til det å være mor til et barn med cp, for det er en spesiell situasjon. 

Da Lars Christian var ganske liten, var jeg på kurs om cp på barnehab ahus, og noen leste en tekst om det å få et handikappet barn. Mange av dere har sikkert hørt teksten, den heter Velkommen til Nederland, og er skrevet av Emily Pearl Kingsley. For dere som ikke har hørt det, er sammendraget noe sånt som dette:
 Å vente på et barn som skulle bli født var som å forberede seg på å dra til Italia, men så havner man i Nederland. Og der må man bli. Og Nederland er ikke et dårlig sted å være. Som det sto i diktet, de har vindmøller og Rembrandt og greier. Men Nederland er annerledes. 

Etter noen år tror jeg jeg har funnet ut at dikteren tok feil. Det er de andre som har vært i Nederland. Der er det interessant, litt hipt og intellektuelt, litt høyt tempo og børs og diamanter. I Italia går ting litt saktere. Italienerne sitter til bords i timesvis, sånn som vi gjør. De tar med hele familien og rusler en tur i kveldingen, de bruker hele dagen på kafé eller på stranda. Jeg har vært begge steder, jeg har en gutt på ti år også, og det er ikke sånn at når man først har havnet i Nederland, eller Italia, så må man bli der. Nei, man må ta med det lille italienske barnet sitt og dra hjem til alle de andre som har nederlandske barn. Snakk om sommerfuggel i vinterland!! Det er ikke lett for en litt laid-back italiener å tilpasse seg den nordeuropeiske væremåten. Og det er ikke mange som har vært i Italia. Du ser dem ikke i hundretall ute på gata eller på kjøpesenteret der du bor. 

Det gikk to år før jeg ved en tilfeldighet fant ut at det fantes noe som nærmest var en italiensk ambassade på Hamar. En klubb for eksil-italienere. Alle der hadde vært på samme sted som meg!! Vi hadde gått i de samme gatene, fått servert samme retten som vi noen ganger likte, og andre ganger ikke. Noen steder serverer de bare suppe… Vi kjente til de samme gledene og sorgene og frustrasjonene. Jeg kommer aldri til å glemme første gangen jeg snakket med Janne. Jeg var godt i gang med en ringerunde. Hadde satt av hele dagen til telefoner til alle mulige kontorer og etater for å purre, etterlyse, mase og klage på vedtak eller manglende sådanne. Jeg begynte å bli varm og irritert når Janne ringte for å fortelle om sin funksjon på senteret, og for første gang den dagen, var det et menneske i røret som visste akkurat hvordan jeg hadde det! Hun hadde også sittet og tatt alle de telefonsamtalene, og hadde vært like svett på ryggen som jeg var. Hun hadde vært akkurat der jeg var da. Og kunne selvfølgelig si akkurat de tingene jeg trengte å høre for å komme ned i hvilepuls igjen. Rett og slett en italiener av ypperste klasse.

Etter noen runder på Hamar har jeg mange ganger tenkt at det er rart ingen fortalte meg om dette. Fra hjelpeapparatet rundt, som burde vite at det er noe annet å ha vært i Italia. Som etter flere år i gamet kjenner mange som har vært der. Hadde vi vært i Somalia eller Irak, hadde vi fått krisepsykiatri, men vi som har vært i Italia blir bare sendt hjem. For å følges opp to ganger i året av en gjeng nederlendere!!

 Jeg var skeptisk til å bo på Hamar første gangen. Det var mange ukjente, det var mennesker fra hele landet. Og mange tanker om uønsket nærhet. Man har jo noen rutiner og greier man gjør hjemme. Og man skal dele både bord og bad i tre uker. Det kan være vanskelig nok med sin egen familie, det vet alle som er plaget med familiehytter, hvor påsken skal tilbringes med tanter og svogere, og både fanden og hans oldemor er gjerne tilstede.

 Å bo på Hamar er noe helt annet. Det er bare utrolig hyggelig, og utrolig lærerikt. For mange er det nok også den krisepsykiatrien de aldri fikk noe annet sted. 

Lokalitetene er ikke all verdens, det har dere jo sett. Senest denne uken var det kommentar fra besøkende fra en avlastningstjeneste at: Jammen er det liten stue her, ja! Og jeg måtte se meg rundt og tenkte at ja, jo, den er vel ikke så stor, men trenger vi mer, da? Ikke for at vi hadde takket nei til mer, hvis det er noen av dere som sitter på en pengesekk!! Det er trangt, og det er ingen overflødighet. Vi lager lettvinte middager med potetmos fra pose, så vi ikke skal oppholde verken kjele eller komfyr lenger enn helt nødvendig. Det er ikke alltid plass til at alle kan spise samtidig, selv om det hadde vært det hyggeligste. Vi foreldre bruker halve formiddagen på å dusje, for det er jo bare en dusj på deling, og pr i dag er vi fem voksne. Vi får ikke alltid se favorittserien vår på tv, for det er flertallet som må få bestemme over fjernkontrollen. Da er det mulig å tasse inn på den andre avdelingen og se om det er mer fornuftige mennesker der. 

 Vi som har barn med store handicap, er i stor grad ”offentlige” familier. Vi venner oss etter hvert til at det er mange som skal inn i hjemmet vårt og mene noe om maten vår, tidsbruken vår, møbleringen og oppdragelsen. Vi lærer oss også etter hvert til å sile ut hvem vi har lyst til å slippe innpå oss, og hvem vi helst bare vil møte på møter. Det oppholdene på Hamar gir oss, er ikke en nytt kapittel i ”Den offentlige familien”, det er en innvielse i storfamilien. Jeg har opplevd at vi har vært 17 personer på avdelingen på en gang, med stort og smått, og vi har vært bare fire. Heldigvis var det den gangen vannet forsvant… Jeg har fått nye, gode venner som jeg aldri hadde truffet ellers. Mange som er på besøk tror det er ubehagelig og inn i intimsfæren å bo så tett, men det er bare utrolig mye hjelp. 

Trenger du noen til å holde et øye med barnet ditt fordi du har glemt å kjøpe brød, og må råkjøre en tur på RIMI, så er det ikke bare at det er fullt av velvillige barnevakter, nei, det er også like mange tilbud om brød. Hvis noen trenger tørkepapir, så kommer noen med to meter til deg. Tenk, bare det at alle vet at du faktisk trenger to meter, ikke to tørk, som du kan risikere å få alle andre steder. Og så må du be om mer, og så må noen gå en tur til å hente, mens de tenker, herregud, hvor mye papir trenger de egentlig..?? En av de beste opplevelsene jeg har hatt på området storfamilie, var når en annen mor og jeg faktisk kunne gå ut på kvelden og ta solarium, mens den andre pappaen passet barna. De var riktignok lagt. Og da vi kom tilbake, sto maten på bordet!! 

Det har etter hvert blitt mange jeg kan ringe til når pulsen stiger i frustrasjon over et hjelpeapparat vi dessverre ser ikke strekker til i forhold til de behovene våre barn har. Og alle foreldrene jeg har snakket med i forkant av dette innlegget her sier samme ting når jeg har bedt om innspill: Samholdet er det viktigste, opplevelsen av at noen forstår oss. Den andre tingen de trekker fram, og som var helt avgjørende for meg som mor, var at det endelig var noen som så på Lars Christian og sa: Ja, her er det mye vi kan trene på. Alle andre fram til da hadde sagt, ja her er det mange problemer. Det at Lars Christian kan få komme til et sted hvor det er mennesker som lar ham oppleve mestring, er verdt mye mer enn penger. Som et tankekors kan jeg si at habiliteringstjenesten aldri har gjort det, til tross for navnet sitt. De er mest opptatt av hvilke begrensninger som finnes, enten i form av fysiske hindre, eller budsjettmessige hindre. Vi som er foreldre vet hvilke begrensninger barna våre har. Vi er nøkterne, og løfter og bærer og mater nok til at vi ser hvor landet ligger. Men vi ser også at selv en mikroskopisk forbedring gjør ting litt lettere! Og det at noen greier å se potensialet i barnet ditt, ikke bare problemene, er drivkraften vår. Det er grunnen til at vi reiser til Hamar gang på gang. Mange reiser MANGE mil, og er borte fra resten av familien sin i tre uker. Jeg bor på Jessheim, så jeg kan pendle, men de fleste kan ikke det. De fjernadministrerer skolestart for storesøster og fotballcup for lillebror. Men det er verdt det. Vi ser at noe skjer. Og de rundt oss ser at noe skjer. Hodekontrollen er litt bedre enn før. Han sitter litt rettere enn i fjor. 

Men jeg tror nesten det er sånn at noen mennesker i kommunen gruer seg litt til vi skal til Hamar igjen. Jeg for min del rekker ikke gjennom første uka en gang, før jeg er på tråden til ergoterapeuten med spørsmål og ønsker i forhold til tips jeg har fått om hjelpemidler eller tilpasninger eller tilbehør. Og så går det brev til trygdekontoret om ordninger jeg ikke visste om, og som faktisk er midt i blinken for at livet skal bli litt lettere. Og som jeg får vite om fordi noen andre har gått foran.

Som en avslutning, vil jeg gjerne overrekke en gave. Jeg tillater meg å gjøre det på vegne av alle foreldrene på ptø-senteret, og selv om alle dere hadde fortjent en gave, er det bare en som får denne gangen. Jeg vil overrekke denne praktfuglen til Janne. Ikke fordi hun kakler eller legger egg, men fordi hun er en vaskeekte hvit italiener!! 

