Sandnes 5.3.08: Foreldreerfaringer i mgte med kirke

Min eldste s@nn, Espen — autistisk og dgv. 28 27.42 av de arene har jeg veert bade
hans far og ansatt i kirken. Dette er noen av raifexringer i mgte med den kirken jeg
selv jobber i. Det som vanligvis blir kalt "a mateg selv i dara”

Jeg tar likegodt oppsummeringen farst — hva esdet har fungert for min dgve,
autistiske sgnn i forhold til kirke og trosliv? Tiag:

1. Bgnn

2. Struktur og oversikt

3. Kaffe

| utgp. er ikke kirken en velegnet arbeidsplassiiennesker med sma barn. Det er kall
og idealisme, uregelmessig arbeidstid, delte dagsagmasse kveldsarbeid. Lettere blir
det ikke nar barnet er funksjonshemmet og en skabke a fa familie og arbeidsliv til &
ga i hop.

Mgte med menighetens barnearbeid burde jo i utgmdrakurant etter som det var jeg
selv som var ansvarlig for mye av det. Men en hgktér, dav, autistisk gutt var ikke sa
lett & plassere. Det som av en eller annen grumkafbest, var gudstjenestene. Lutherske,
ordrike gudstjenester, men strukturerte og trygge.

Han hgrte jo ingen ting av det som foregikk. Likevan var forholdsvis rolig under
gudstjenestene. Av og til tok han seg en rundetrukickerommet. A lgpe oppé stolene
var ikke ok, men: Etter som han er dgv, kompensarmye med syn og lukt. |
kirkerommet fant han noe som luktet spennende;eam#mnesker. Han tok seg alltid
noen turer for & lukte pa folk, seerlig damer. Brgteit a likte pa folk? Ja, for barn er det
vel egentlig det?

Var fordel — kjent i menigheten. Espen ogsa kjsely om de syntes han var en underlig
gutt, var de ikke redde for ham. Og ingen gjorde aw a bli lukta pa en gang eller to. |
alle fall harte vi aldri om noen. Nar Espen komelHEspen”. Prest og organist gjorde
heller ingen ting av det. Egentlig tror jeg det lsaa for fellesskapet — at Espen pa sin
mate lgste litt opp i frykten for ikke a veere gaknflink nok, ordentlig nok.

Da Espen var 8-9 ar, knakk han kommunikasjonsko@@nnom bruk av pictogrammer
i systemet VMK, leerte han & forstd og gjgre segtétr. Da ble det veldig mye lettere &
kunne tilrettelegge noe barnearb for ham. Espegritegpa sgndagsringen. Hver gang
med en tavle med oversikt over samlingen innholdtagktur og hovedpunkt i dagens
tema. Pictogrammer med borrelds pa tavle der Harkisene veere med a ta valg og gi
beskjeder.

Likevel — alt rundt Espen matte gjares ekstra. Bavar 13 ar, begynte jeg som
prosjektleder i Porsgr. for & legge til rette feitdkelse i kirke og menighetsliv for msk.
med utvh. Noe av det farste: AlfLeir — AlfKlubb: Barb tilrettelagt for
utviingshemmede. Hovedpoeng: Struktur og forrddaipet. Omvendt integrering. For



farste gang hadde vi noe som Espen og hans to pngdee kunne veere med pa likefot.
Bade leiren og klubben var en sterk opplevelse féderadrene og for foreldrene, og vi
var ikke den eneste familien som opplevde det slik

Visst skal vi ha et &pent og inkluderende barnedrogg.arb. Men det er ikke nok. Vi
trenger ogsa tilrettelagte tiltak som for noen gadem trygghet for a gar videre inn i det
vanlige b/u-arb, for andre vil ikke det vanlige &dere noe alternativ; det er dette de
gnsker & vaere med pa. Sann det var for Espen.

Da Espen ble 14 ar, kom spgrsmalet om konfirmgsgobanen. Espen var tenaring og
livet gikk i bglgedaler. Med min bakgrunn og joblay det jo veldig naturlig at Espen var
konfirmant. Jeg og min kone snakket lenge om dety konklusjonen var klar; dette ville
ikke Espen ha noe glede av. Selv om vi kunne byggérukturert opplegg for ham,
visste vi ha vi matte bruke hele perioden pa detina ha pa ham kappe, pa hvor han
skulle sitte, knele, oppfare seg. En slags "dreghing” der Espen mesteparten av tida
ville veere frustrert og garantert oppleve som mgsiios.

Jeg som hadde jobbet for og fortsatt jobber fdwaf.tiden skal veere for alle. Et
paradoks? Kanskje. Men for meg er det viktig ats#et vaere en rett, ikke en plikt &
delta. For de aller fleste vil det veere en god epglse og vi skal sgrge for at de som
ansker det skal fa en likeverdig konfirmanttid, nmém det er overveiende sannsynlig at
det ikke vil bli en god opplevelse, skal det vaered si nei.

Noen ar seinere hadde uroen forlatt Espens krapdebhadde sikkert gatt fint & drille
ham i korrekt konfirmantoppfarsel. Men fortsattded bade jeg og min kone det for
overveiende sannsynlig at han ikke ville hatt nglede av det.

Et av de tre oppsummeringspunktene jeg begynte vaedignn. Ingen har synliggjort
mer av bgnnens kraft for meg enn Espen. Hver kvaétchan bodde hjemme og na nar
han er pa besgk, sitter enten min kone eller jegepdekanten hans for a be. Espen er
bade dgv og autistisk og harer ikke ordene, oddoteller ikke i utgp dette med a folde
hender. Ofte urolig, virrer med hodet, taysetedephendene — han ogsa. Av og til —
ikke hver gang — blir han helt rolig, smiler ogttasblikket pa noe bak meg. Jeg kjenner
jeg fryser pa ryggen og snur meg. Ser ingen tingn Met gjgr Espen. Jeg er overbevist
om at Gud ikke av avhengig av en stor intellektkapasitet for & komme i kontakt.
Snarere tvert i mot.

| dag er Espen 28 ar og med pa to ting i kirkert.dde er gudstj, den andre er
tilrettelagte treffkvelder i en av kirkene i kommamder han bor. Han blir gjerne med pa
gudstj hvis vi kan garantere at det er kirkeka#e. ¢Hver gang vi reiser oss (og det gjar
vi ikke sa sjelden under en gudstj,) kikker hamé&mmingsfullt bort og spar med tegn:
"Kaffe??” "Vente litt” "A, ok” Min mening er at skavi ha en &pen og inkluderende
kirke, ma vi i det miste ha kirkekaffe etter gudstj

Espen vil aldri passe inn i det vanlige menighdtshan er en av mange som har glede av
tilrettelagte tiltak. | Skien kalles det SIMEN-tfeDet legges opp med en struktur og



oversikt som Espen og mange andre med seerskilterlsgtavhengig av. Hver 14. dag
aret igjennom er det Simen-treff. Espen far velgehan vil eller ikke, og som regel vil
han. Ja, det er kaffe der ogsa. Men kanskje dkkietoare kaffen som trekker?



