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Billedtekst til side 6: Den anden workshop om inklusion i folkekirken med
seerligt henblik pa (barne)konfirmander med ASF blev afholdt pa Folke-
kirkens Uddannelses- og Videnscenter i Lagumkloster mandag den 9/9 til
onsdag den 11/9 2019. Der deltog 11 praester som medforskerne i projektet
bag denne afhandling. Workshoppen blev afsluttet med, at der blev formu-
leret nogle seetninger, der skulle veere pejlemarker for det fremtidige virke
med inklusion af (bgrne)konfirmander med ASF og deres familier i folke-
Kirkens relationelle liv. Til sidst skulle medforskerne illustrere satningerne
grafisk. Det blev til billedet, som er fotograferet og sat ind pa savel forside
som i en stgrre udgave pa side 6.

Pa billedet ses et kirkerum med en kristusfigur som centrum. | nederste
hgjre hjarne ses en kirkedgr. Medforskerne ngjedes ikke med at tegne en dar,
men klippede en dgrabning. Bag ved de to dgrlager er der et barn med hgre-
veern. Barnet skal forestille en (bagrne)konfirmand med ASF. Lyden er for
overvaeldende, og derfor har hun hgreveaern pa, og menneskemangden er for
overstimulerende, s hun ma ga ud. (Barne)konfirmandens kropssprog er
alligevel preeget af frimodighed: Det er accepteret, at hun gar ud, ogsa selv
om handlingen i kirken ikke er feerdig.

Pa den ene side af daren stér der: ”Alle skal ikke vere sammen om alt”.
P& den anden side star der: “Inklusion via separation”. (Berne)konfirmand-
en er regnet med og vedkendt. Kristusfiguren har den ene hand lgftet til
velsignelse. Man kan se et sarmarke i handen. Den anden hand er placeret
pa en made, sa det giver indtryk af, at den stadigveek er korsfaestet. Bade
tornekronen og saret i siden efter spyddet er markeret pa illustrationen.

Regnbuen er et tegn pa mangfoldighed og mangefoldethed. Mennesker
med ASF er en del af mangfoldigheden og det mangefoldede ligesom alle
andre mennesker med eller uden ASF, idet mennesker med ASF har man-
gefoldede liv med smerte og gleede lige som alle andre mennesker.
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Kapitel 1. Indledning

1.1. Optakt

Hvad er inklusion i en kirkelig og teologisk kontekst i forhold til autisme-
spektrumforstyrrelse (ASF)? Hvordan kan inklusion reflektereres, sa der
peges pa den positive betydning af ordet og ikke pa den negative konno-
tation: At veere sparret inde? Hvordan kan teologien bidrage til refleksion
over inklusion iser i forhold til dem, der har svaerest ved at veere sammen
med mange mennesker og at handtere alle sanseindtrykkene, som kan veere
nogle af udfordringerne ved ASF?

Inklusion er ikke entydig, og hvad der er inklusion i forhold til hvem og
hvornar, er relativt. Derfor er det en udfordring hele tiden at have sigte pa at
udforske, hvad inklusion er i den konkrete situation, selvom tid, rum, livs-
vilkar, forskellige livsfortellinger, skiftende aktgrer og medmenneskets uud-
grundelighed betyder, at det er et uopnaeligt ideal.

Det er hensigten med denne afhandling, at den skal veaere et bidrag til re-
fleksion over inklusion i teori og praksis ud fra et nuanceret syn pa, hvad in-
Klusion kan veere i forhold til bgrn og unge med ASF og deres familier i en
kirkelig sammenhang og maske med afsmittende effekt pa andre omrader,
hvor kirken mgder mennesker med serlige behov.

Afhandlingen er praktisk teologisk. Grundtreek i den praktisk teologiske
fagtradition forudseettes bekendte. Hvor det bidrager til praecise beskrivelser
af situationer og feenomener, er der anvendt fagudtryk, som er sggt forklaret
I bl.a. fodnoter. I slutningen af afhandlingen er der en samlet oversigt over
anvendte fagudtryk og henvisninger til afsnit, fodnoter og bilag, hvor ud-
trykkene er forklaret, defineret eller udfoldet. Ikke-teologiske fagfolk intro-
duceres med fag, mens teologer, der er kendt fra den teologiske fagtradition,
forudseettes bekendte. Angivelse af institutionstilknytning er enten tilknyt-
ningen pa tidspunktet for artiklens eller bogens tilblivelse, som jeg har hen-
vist til, eller for denne afhandlings udferdigelse. Er der flere forfattere, har
jeg kun angivet tilknytning for den, der er navnt farst.

1.2. Problemformulering, formal og delmal
Projektet begyndte med, at inklusion af mennesker med ASF skulle under-
sgges mere bredt end blot i (bagrne)konfirmandundervisning.! Undersggel-

! »Konfirmander” og “konfirmandundervisning” dakker over bern, der undervises pa 7.
eller 8. klassetrin og den undervisning, de modtager. "Bernekonfirmander” og “berne-
konfirmandundervisning” dekker over barn, der fortrinsvis undervises pa 3. eller 4. klas-
setrin og ligeledes den undervisning, de modtager. Jeg bruger ”(berne)konfirmander” og
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sen sigtede derfor pa alle slags relationer i en kirkelig sammenhang mellem
mennesker, der er bergrt af ASF og mennesker, der ikke er bergrt af ASF.
For at afgraense projektet blev fokus rettet mod relationer mellem bgrn/unge
med ASF og deres familier og praester i forbindelse med (bgrne)konfir-
mandundervisningen.

Problemformuleringen for projektet blev nu som falger:

Hvordan mgder (bgrne)konfirmander, der har autismespektrumforstyrrelse (ASF)
samt deres familier og preesterne hinanden? Hvad kan optimere maderne, sa inklusion
bliver fremmet i folkekirkens relationelle liv?

Opstillet i tre teet forbudne delmal er projektets formal derfor fglgende:

1) Det forste delmal er at undersgge folkekirkens indsats i forbindelse med ASF med
udgangspunkt i (berne)konfirmandundervisningen.

2) Det andet delmal er at bidrage til forudsaetninger for at kvalificere ansatte og
frivillige medarbejdere i folkekirken til at mgde bgrn og unge med ASF og deres
pargrende, sa inklusion kan fremmes i folkekirkens relationelle liv.

3) Det tredje delmal er at belyse og reflektere de teologiske udfordringer i forhold til
inklusion af (bgrne)konfirmander og deres familier, serligt ud fra handicapteologi,
teologisk antropologi og trinitetsteologi.

| afhandlingen reflekteres begrebet inklusion i forhold til, hvad praester samt
(bagrne)konfirmander med ASF og deres familier oplever, og i forhold til
hvad teologien kan bidrage med. Diskussionen om inklusion inden for engel-
ske og tyske kristne sammenslutninger har givet anledning til, at man taler
om "Inclusive Church’? og “Inklusive Kirche . 1 dansk kirkelig sammen-

”(berne)konfirmandundervisning” om begge grupper og deres undervisning velvidende,
at konfirmandundervisning rigtigt kaldes “konfirmationsforberedelse”.

2 https://www.inclusive-church.org/ (3/1 2020). "Inclusive Church” er en sammenslut-
ning af over 400 engelske kristne kirker. Sammenslutningen blev stiftet i 2003. | korthed
kan seks udgivelser om fglgende emner angive arbejdsomradet: Seksualitet (Cornwall
2014), fattigdom (Durber 2014), handicap (Hull 2014) psykisk sygdom (Vanier og Swin-
ton 2014), etnicitet (Jagessar 2015) og ken (Priestley og Perry 2015).

3 https://www.netzwerk-kirche-inklusiv.de/ (3/1 2020). ”Netzwerk Kirche inklusiv” er en
sammenslutning af evangelisk-lutherske kirker i Nordtyskland. Pa hjemmesiden henvises
der til et programskrift (Evangelische Kirche in Deutschland 2014). Programskriftet rede-
ger for inklusion i forhold til mennesker med handicap.

Se ogsa: http://wir-wollen-vielfalt.de/ueber-uns/inklusion/ (3/1 2020).

De navnte henvisninger er kun eksempler.
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haeng har der veret begraensede diskussioner om inklusion, men omradet er
ved at fa stgrre bevagenhed.*

Det langsigtede mal med projektet er at udarbejde et diversitetsteologisk
fundament® for inklusion af mennesker med ASF, som kan videreudvikles i
alle folkekirkelige sammenhange og satte sit aftryk pa andre omrader, hvor
der er brug for bedre inklusion i kirken. Det er derfor ogsa et mal at bidrage
til processer, som kan implementeres allerede under og i interaktion med den
forskning, der ligger bag denne ph.d.-afhandling. Sigtet er, at processerne
skal fortsaette efter ph.d.-afhandlingens afslutning.

Samtidig bliver det diversitetsteologiske fundament bundet sammen med
Disability Studies i en teologisk kontekst. Antropologien eller menneske-
synet reflekteres som udtryk for gudbilledlighed i forhold til en trinitarisk
gudsforstaelse. | afhandlingen leegges hovedvaegten pa Disability Studies i
en teologisk kontekst med szrligt henblik pa, hvad det vil sige at vaere men-
neske med ASF eller at veere bergrt af ASF. Det er et nyt omrade i Danmark,
hvor der ikke er samme tradition for at deltage i internationale konferencer
om dette emne, som det er for praester i vores nabolande (se for eksempel
Rasmussen 2018).°6

1.3. Projektets fokusomrade

Jeg har valgt at tage udgangspunkt i tre omrader: 1) barnekonfirmandunder-
visning, hvor bgrn og unge med ASF er udgangspunktet og 2) konfirmand-
undervisning med samme gruppe. 3) Samarbejde mellem skoler og
specialklasser for barn og unge med ASF og folkekirken om andre initiativer
inddrages i mindre grad.

Tre andre omrader kunne have vearet vasentlige at behandle i forbindelse
med inklusionsarbejdet blandt bgrn og unge med ASF i en folkekirkelig kon-
tekst: 1) kontakten og samspillet med frivillige organisationer som for
eksempel FDF’ og KFUM-spejderne, der er tilknyttet folkekirken, 2) orga-

4 Forelgbige bidrag i den retning er udfoldet af Heilesen (Heilesen (red.) 2018 og Heilesen
2020) og Iversen (lversen 2019).

® | dette projekt afgreenses diversitet farst og fremmest til den anderledes kognitive og
sensoriske profil samt den anderledes made at interagere pa hos bgrn og unge med ASF.
Ud over de under fodnote 2 navnte emner, kan diversitet ogsa handle om religigsitet og
kropsidealer, men listen er uudtgmmelig.

® https://runerasmussen.blog/2018/02/24/at-komme-helt-ind-i-hjertet-af-faellesskabet/
(3/2 2020) https://faithanddisability.org/institute-on-theology-and-disability/ (3/2 2020).
Rune Rasmussen er specialprast i inkluderende kirkeliv i Agder og Telemark
bispedemme 1 Norge. Det n@vnte link er til ”Institute on Theology and Disability”, der
finder sted hvert ar i USA pa forskellige lokaliteter. Erik A. Carter, som er omtalt i
afsnit 1.6.2, er en af initiativtagerne til ”Institute on Theology and Disability”.

7 Se https://fdf.dk/nyheder/i-familieklubben-er-der-plads-til-bare-at-vaere/ (17/1 2020).
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nisters og korlederes undervisning af bgrn og unge (FUK)?® samt babysal-
mesang,® bgrnebongo'® og salmergdder,'! der kan vare fadekaede til fol-
kekirkens kor, 3) familiearbejde, frivilligt klubarbejde samt kirke- og
kulturmedarbejdernes arbejde og roller. (Bgrne)konfirmandundervisning og
samarbejde med specialskoler og specialklasser er valgt som fokusomrader,
fordi varetagelse af konfirmandundervisning er praestens embedspligt, og
fordi bgrnekonfirmandundervisning er en pligtopgave, hvor presten er teo-
logisk ansvarlig.

1.3.1. Bagrnekonfirmandundervisningens historie
Konfirmationen for 14-arige blev indfart i Danmark i 1736.1? Bgrnekonfir-
mandundervisning er et nyt fenomen inden for den kirkelige undervisning.
| 1987 blev den farste anordning (Kirkeministeriet 1987a) og det ferste cir-
kuleere (Kirkeministeriet 1987b) udsendt under betegnelsen ’Frivillig ind-
ledende konfirmationsforberedelse (débsoplering)”. Det var meningen, at
undervisningen skulle forega i en forsggsperiode indtil 1992. Allerede i 1990
blev forsggsperioden forlenget til 1994 (Kirkeministeriet 1990a; Kirke-
ministeriet 1990b). 1 1994 blev forsggsperioden afsluttet, og de enkelte praes-
ter kunne i samarbejde med menighedsradene beslutte sig for at tilbyde
undervisningen inden for de givne rammer (Kirkeministeriet 1994).

| 2014 blev der fastlagt en feelles anordning for (barne)konfirmandunder-
visning for barn pa 3. eller 4. klassetrin og unge pa 7. eller 8. klassetrin. Fri-
villig indledende konfirmationsforberedelse (dabsoplering), der efterhan-
den blev kaldt for ”mini-konfirmander” eller ”junior-konfirmander”, fik nav-
nezndring til “bernekonfirmandundervisning”.

| biskoppernes vejledning til anordningen af 2014 bliver der slaet fast, at
alle barn skal have tilbuddet om bgrnekonfirmandundervisning, ogsa barn
og unge med serlige behov. Ifglge vejledningen er det biskoppernes ansvar
at sgrge for, at der i hvert stift er en prest, der har undervisning af bgrn og
unge med s@rlige behov som sit fokusomrade til ’faglig sparring og inspi-
ration for de gvrige praester i sognene” (Biskoppernes vejledning til anord-
ning for bgrnekonfirmandundervisning og konfirmation 2014, 11).

8 Folkekirkens Ungdoms-Kor. Se: https:/fuk.dk/folkekirkens-ungdomskor/stiftskredse/
aarhus/kalender/2020/generalforsamling-og-korledernetvaerksmoede/ (17/1 2020). Lin-
ket er ikke aktivt leengere (5/1 2021).

% Fra speed til 1 ar. Aldersgraenserne varierer.

10 Ofte fra ca. 1 ar til ca. 3 ar.

11 Ofte fra ca. 3 til ca. 6 ar.

12 Konfirmationsforordningen, 13. januar 1736. https://danmarkshistorien.dk/leksikon-
og-kilder/vis/materiale/konformationsforordningen-13-januar-1736/ (13/1 2021).
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Det er provstiets og stiftets opgave at sgrge for, at bgrn med serlige behov
fra specialskoler og specialklasser ogsa far tilbud om bgrnekonfirmandun-
dervisning og at fordele undervisningsopgaverne mellem prasterne.

Farste del af den falles formalsparagraf i anordningen bringer ikke noget
nyt i forhold til de tidligere formalsparagraffer:

§ 1. Bade bgrnekonfirmandundervisningen og konfirmationsforberedelsen bygger pa
daben og er led i folkekirkens dabsoplering.

Stk. 2. Formalet er at medvirke til at gere bgrnene og de unge fortrolige med den
kristne tros elementere indhold og folkekirkens gudstjeneste.

Den sidste del af formalsparagraffen, hvor der er tilfgjet en ekstra dimension
I anordningen af 2014, lyder:

...samt leere dem, hvad det vil sige at leve 1 en kristen tro og som en del af det kristne
feellesskab (Kirkeministeriet 2014a).

Der er hermed kommet fokus pa praksis og fallesskab eller det relationelle
liv, som det er blevet oversat til i denne afhandling. (Barne)konfirmandun-
dervisningen skal ikke lzengere veere isolerede ger i det kirkelige landsskab,
men skal have kiler ind i de gvrige relationer i kirken. Figur 1 er en illustra-
tion af inklusion, der skal ses som bevagelser fra undervisningen isoleret
betragtet til folkekirkens relationelle liv i de forskellige sammenhange, hvor
(barne)konfirmandundervisningen samt (barne)konfirmander og deres fami-
lier indgar.

Figur 1 Folkekirkens relationelle liv
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Undersggelse af bgrnekonfirmandundervisningen efter 2014
Folkekirkens Uddannelses- og Videnscenter (FUV) og Center for Ung-
domsstudier (CUR) er i gang med en undersggelse af barnekonfir-
mandundervisningens situation, efter anordningen af 2014 er tradt i kraft.
Undersggelsen er en savel kvantitativ undersggelse blandt 700 praster om
bgrnekonfirmandundervisning som en kvalitativ undersggelse af best prac-
tices blandt 20 - 30 barnekonfirmandhold med henblik pa next practices.
Resultaterne forventes at foreligge december 2020.13

Punkt 36 i spergeskemaet lyder her: ” *Tilbyder | serlige barnekonfir-
mandforleb til bern med s@rlige behov?’ — ’ja, 1 eget sogn’ — ’ja, 1 samar-
bejde med andre, f.eks. 1 provstiet’ — 'nej’ og 'ved ikke’. ”’

Gennemfarelsen af barnekonfirmandundervisningen for bgrn med seerlige
behov heriblandt ASF foregar pa sa mange forskellige mader, at en kvan-
titativ undersggelse alene vil blive unuanceret og ubrugelig.

(Barne)konfirmander med serlige behov
Konfirmandcenteret, der er en afdeling under FUV, har tre underpunkter pa
hjemmesiden:!* 1) ”Konfirmander”, 2) “minikonfirmander”*® samt 3) kon-
firmander og minikonfirmander med sarlige behov”. Der er saledes her
kommet mere fokus pa (bgrne)konfirmander med serlige behov.

Samlet set geelder det, at undervisning af bgrnekonfirmander med seerlige
behov ikke er blevet implementeret i alle provstier endnu, men udviklingen
gar i den retning.®

13 https://www.fkuv.dk/undersoegelser-og-viden/aktuelle-projekter (22/4 2020). Rappor-
ten “Et vardifuldt frirum. Bernekonfirmandundersogelse. Best! Og Next?” (FUV og
CUR) er ikke udgivet endnu. Der henvises til den med tilladelse af leder af undersggelsen,
teologisk medarbejder pa FUV, Hanne Hggild (15/1 2021). Der bliver ikke besvaret, om
alle barn fra specialskoler og specialklasser far tilbudt bgrnekonfirmandundervisning.
81,4 % af de adspurgte praester tiloyder ikke bgrnekonfirmandundervisning for bgrn med
serlige behov. 11,1 % tilbyder det i eget sogn og 7,4% tilbyder det i samarbejde med
andre f.eks. 1 provstiet (side 52). Hovedbudskabet i kap. 5 "Bernekonfirmander med saer-
lige behov” er, at lokale lgsninger skal skabes 1 samarbejde. Det er “vigtigt som kirke at
skabe et tilbud, der passer ind i den lokale specialundervisningsstruktur — ogsa selv om
det bliver pd tvaers af sognegraenser og miske mere et tilbud pa provstiplan” (side 52)
Der understreges ogsé i rapporten, at “inddragelse og faglig sparring med specialpedago-
ger er vigtigt” (side 53).

14 https://www.konfirmandcenter.dk/ (3/1 2020).

15 Minikonfirmander svarer til barnekonfirmander. Jeg kalder béde bgrnekonfirmander
og konfirmander for ”bern” for overskuelighedens skyld, selv om konfirmander ofte
omtales som unge”.

16 Der er ikke gennemfart nogen systematisk undersggelse siden 2009 af undervisning af
konfirmander pa 7. eller 8. klassetrin, som har behov for sarlige tilbud (Korrespondance

pa e-mail med Heilesen, okt. og nov. 2018). Undersggelsen fra 2009 har kun et spgrgsmal
om konfirmander med sarlige behov. Svarene pa spgrgsmalet angav, at der var oprettet
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Alle pastorater og sogne skal ikke have hold for (bgrne)konfirmander med
saerlige behov. Men prester i alle pastorater og sogne bgr kunne henvise til
specialhold, der er knyttet til specialskoler eller specialklasser, ogsa selv om
det er uden for bopalssognet, bopalspastoratet eller endda bopalsprovstiet.

Udfordringen for konfirmandundervisningen for barn med seerlige behov
er ikke, at der mangler tilbud. Den store udfordring er, at de forlgb, kon-
firmanderne med sarlige behov tilbydes, ofte er kortere end de forlgb,
konfirmander uden serlige behov far. Der er dermed ikke den tid til rela-
tionsarbejde, som iser i undervisning af konfirmander med ASF kan veere
afgerende. Et forlgb kan blive endog meget kort, hvis en konfirmand med
ASF flere gange har fraveer pa grund af overstimulation.

Samarbejde med specialklasser og specialskoler

Savel undervisning af bgrnekonfirmander som konfirmander med ASF fra
specialklasser og specialskoler gennemfgres som regel i teet samarbejde med
de specialklasser og specialskoler, som eleverne er tilknyttet.

Bern med ASF, som felger konfirmandundervisning pa specialhold, har
ofte en starre aldersspredning end bgrn med typisk udvikling, der fglger kon-
firmandundervisning pa 7. eller 8. klassetrin. Undervisningen rummer de
samme elementer som den almindelige undervisning, ligesom en kort guds-
tjeneste tit er en del af undervisningen. Bgrnekonfirmandundervisningen far
ofte karakter af et feelles skole-kirkeprojekt, og deltagelse er mere betinget
af barnenes overskud end deres alder. Undervisningen kan f.eks. gentages
hvert andet ar, hvor bgrnene kan deltage flere gange, og hvor forlgbet
efterhanden kan blive en integreret del af skolens tilbud i samarbejde med en
praest og en organist, der er tilknyttet skolen. Intentionen med bgrnekonfir-
mandundervisningen kan give anledning til andre skole-kirkeprojekter f.eks.
salmesangsprojekter, der kan varetages af en kirke- og kulturmedarbejder.
Der er en glidende overgang mellem bgrnekonfirmandundervisning og
skole-kirkeprojekt.

Der er en stigende interesse blandt praster for at gennemfgre eneunder-
visning af konfirmander med serlige behov, nar de ikke magter faellesun-
dervisning pa specialhold. Det har medfert, at der blev udferdiget en
vejledning herom af Heilesen, efteraret 2018.7

hold for konfirmander med serlige behov i 24% af pastoraterne, og i 37% af tilfeeldene
var der tilknyttet ekstra ressourcer (Rasmussen et al. 2009). | dag er resultatet naeppe
deekkende, da tilbuddene ofte er og ber ligge pa provstiplan og ikke pa pastorat- eller
sogneplan.

17 https://www.konfirmandcenter.dk/ressourcer/ene-og-hjemmeundervisning/ (3/1 2020).
Jeg var med til at radgive om indholdet i vejledningen. Indholdet er siden blive &ndret og
udviklet med henvisning til ressourcer, der kan understgtte undervisningen (13/1 2021).



https://www.konfirmandcenter.dk/ressourcer/ene-og-hjemmeundervisning/

26

1.3.2. Uddannelse af praester i specialpadagogik

Det er blevet obligatorisk for alle nyuddannede preaester at deltage i en kur-
susdag om inklusion i konfirmationsforberedelsen efter 4-6 maneders an-
seettelse. Kursusdagen arrangeres bade i Kabenhavn og Arhus, og der delta-
ger ca. 80 praester pa landsplan om aret. Kurset arrangeres af FUV.18

Hvert ar arrangerer FUV derudover et grunduddannelsesforlgb pa en uge
med internat for preaester, der netop er begyndt at undervise (bgrne)konfir-
mander med searlige behov.'® FUV har endvidere i foraret 2019 afsluttet det
tredje uddannelsesforlgb pa 3 uger med internat i lgbet af tre semestre for
praester, der underviser (bgrne)konfirmander med serlige behov. Der pabe-
gyndes et nyt 3-ugers forlgb hvert andet ar. Malet er, at de praster, der gen-
nemfarer forlgbet, skal blive sa kyndige pa omradet, at de kan veere til inspi-
ration for andre praester i de provstier og stifter, hvor de har deres virke. Efter
forlgbet har praesterne mulighed for at skrive en opgave pa masterniveau,
men de tildeles ikke en mastergrad, da FUV ikke har bemyndigelse til dette.

Dertil kommer kurser pa stiftsniveau. Aalborg Stift har f.eks. afholdt et
kursusforlgb i specialpaedagogik for praester og andre undervisere i folkekir-
ken over ti torsdage i samarbejde med UCN (University College Nordjyl-
land).?

Selv om der er gget fokus pa kontakten til bgrn og unge med szrlige behov
og oplering af praster i specialpaedagogik, er der stadigveek ikke meget teo-
logisk refleksion over handicapteologi og diversitetsteologi, men den er ved
at vokse frem. Det samme geelder for inklusionsbegrebet i Danmark. Efter-
aret 2017 afholdt FUV et seminar pa Liselund om mennesker med sarlige
behov, der blev til bogen ”Kirken og mennesker med serlige behov — men-

18 E-mail-korrespondance med Heilesen, februar 2019.

19 Heilesen oplyste pa e-mail-korrespondance, december 2019, at ugekurset ville blive
nedlagt fremover, da der ikke var tilstreekkelig opbakning. Ugekurset ville farst blive
tilbudt igen, hvis der blev vist interesse for det. Derimod var det kommende 3-ugers
kursus blevet fyldt op, inden det var blevet annonceret, og FUV matte derfor afvise otte
deltagere. Kurset blev pabegyndt foraret 2020. 3-ugers kurset blev navngivet Special-
uddannelse for undervisning af bern og unge med sarlige behov” og havde et pensum pa
500 sider ud over muligheden for opgaveskrivning. Der var ligeledes blevet mulighed for
seerlig supervision for praester, der havde med bgrn og unge med serlige behov at gare.
Ved kontakt til Heilesen, januar 2021, blev jeg oplyst, at ugekurset igen er blevet en del
af FUV s tilbud fra efteraret 2021. 3-ugers kurset, der blev pabegyndt foraret 2020, bliver
afsluttet foraret 2021 efter planen. Kurset udbydes igen foraret 2022. En dag med
undervisning i inklusion er stadig en del af obligatorisk efteruddannelse for nyuddannede
preester.

20 E-mail-korrespondance, februar 2019, med Anna Dgssing Gunnertoft, religionspada-
gogisk konsulent, Aalborg Stift, samt samtale med og undervisning af deltagere pa tredje
og sidste ugekursus for praester, der underviser (bgrne)konfirmander med sarlige behov,
foraret 2019.
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neskesyn og teologi” (Heilesen (red.) 2018). Seminaret og bogen var et
startskud til gget arbejde med omradet.

1.4. Et udblik til inklusion i skoleverdenen i Danmark

Jeg vil i dette afsnit kort gare rede for inklusionstanken i skoleverdenen i
Danmark, da den har haft stor indflydelse pa (bgrne)konfirmandundervis-
ningen. Samtidig kan der veere erfaringer fra afrapporteringerne fra skole-
verdenen, som kan bidrage til inklusionsarbejdet i en kirkelig sammenhang.

1.4.1. Salamanca-erklaeringen, juni 1994
Inklusionstanken har rod i Salamanca-erkleringen,?* der blev udferdiget i
Salamanca i Spanien den 7. - 10. juni 1994 af 300 repraesentanter fra 92 lande
og 25 internationale organisationer. Formalet med konferencen var at disku-
tere, hvordan man kan imgdekomme alle bgrns uddannelsesmassige behov
uanset de enkelte bgrns udfordringer. | forbindelse med konferencen blev
principper, politik og praksis for specialundervisning udfardiget. Holdnin-
gen i erkleringen var, at barn, der har szrlige uddannelsesmassige behov,
skal have adgang til almindelige skoler (Mikkelsen K. B. 2018, 68-69).2

Det blev fastslaet, at de almindelige skoler med inkluderende orientering
er bedst til at skabe trygge fellesskaber, bygge inkluderende samfund og op-
na uddannelse for alle. Salamanca-erklaringen var saledes med til at sette
den inklusionsbglge i gang, som Danmark ogsa blev omfattet af.

| erkleeringen understreges det, at de store grupper skal komme minori-
teterne i mgde, at skolerne skal indarbejde pzedagogik, der kan imgde-
komme alle bgrns udfordringer, ogsa dem med sarlige behov, og at risiko
for diskrimination dermed skal minimeres. Alle bagrn og unge skal kunne vee-
re en del af det samme fallesskab.?

1.4.2. Inklusionstanken i skoleloven, 2012

Inklusion kom iseer til udtryk i skoleloven fra 2012 (Ministeriet for Bgrn og
Undervisning 2012). Den 13. juli 2009 havde Danmark tillige tiltradt FN-
konventionen om mennesker med handicap fra 1. dec. 2006. Tanken var, at
der skulle skabes inkluderende uddannelsessystemer pa alle niveauer,?* og at

21 (Unesco 1994) http://static.uvm.dk/Publikationer/1997/salamanca.pdf (22/2 2021)

22 Hvor der er sammenfald mellem efternavn pa de enkelte forfattere og pé arstal for deres
udgivelser, er efternavnet efterfulgt af initialer for fornavn og mellemnavn i referencen.
23 Afsnit 1.4 er til dels en gengivelse af mit kapitel (Mikkelsen K. B. 2019, 68-69) i "Kir-
ken og mennesker med sarlige behov” (Heilesen (red) 2018).

24 https://www.uvm.dk/folkeskolen/laering-og-laeringsmiljoe/inklusion/bag-om-
inklusion (3/1 2020).
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mennesker med handicap skulle kunne fa den ngdvendige stette i uddannel-
sessystemerne.

| 2013 blev der fastsat en eksakt angivelse i kommunernes gkonomiske
aftale for, hvor stor en procentdel af skolepligtige barn, der skulle fglge den
almindelige undervisning frem for at vere i specialtilbud. Malet, som skulle
nas i 2015, blev sat til 96%. Samtidig skulle elevernes trivsel fastholdes og
andelen af elever, der fik karakteren 02 eller derunder i laesning, retstavning
0og matematisk problemlgsning i 9. klasses afgangspreve, skulle reduceres
frem mod 2018.

Tredje afrapportering, marts 2015
Den tredje afrapportering fra marts 2015 om kommunernes omstilling til
gget inklusion gjorde rede for, at de 12 kommuner, som undersggelsen om-
fattede, havde naet malet, at 96 % af alle skolepligtige barn skulle falge den
almindelige skoleundervisning (Baviskar et al. 2015). Behovet for at spare
var en vasentlig grund til at gge inklusionen. Samtidig blev der havdet, at
de gvrige elevers udvikling og trivsel ikke skulle veere vasentlig pavirket af
den ggede inklusion. Opbakningen til inklusion var lavest blandt leererne, der
stod med de daglige udfordringer og efterveerne af laerernes lockout.
@konomiske incitamenter i startfasen, processer, der understgtter med-
ejerskab pa skolerne og etablering af inkluderende kulturer, strategier og
praksis fra ledelse til personale, elever og foraldre kan fremme inklusion.
Det samme gar sig geldende, hvis der er mulighed for kontakt til PPR’s
medarbejdere (paedagogisk-psykologisk radgivning), relevant kompetence-
udvikling, og hvis der er radighed over ressourcepersoner. Ogsa teamsam-
arbejde blev angivet som vigtige forudsatninger for inklusion (Baviskar et
al. 2015).

Eftersyn af inklusion, november 2015
I november 2015 nedsatte den daveerende regering en ekspertgruppe til ef-
tersyn af inklusionen i folkeskolen. Den positive side af gget inklusion var,
at flere elever med seerlige behov var blevet en del af almenundervisningen,
uden at det faglige niveau for alle elever var blevet senket. Langt de fleste
elever i folkeskolen oplevede, at skolen var et godt sted at veere. Den negative
side af inklusionen, der gik imod den oprindelige hensigt, var, at samarbejdet
mellem paedagoger og lerere ikke blev udnyttet tilstreekkeligt. Der manglede
tydelig kommunikation bade i forhold til elever og til foreldre, og der
manglede ressourcer. Der herskede tvivl om, hvorvidt de manglede ressour-
cer skyldtes forkert brug.

Udfordringen var, at inklusion var blevet synonym med tilbagefarsel af
elever fra specialtilbud til almen undervisning, og at nogle elever blev omtalt
som “inklusionsbern”. Der var behov for sterre fokus pé, at alle elever med
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seerlige behov skulle have den ngdvendige stoatte, og at der skulle vare en
bedre prioritering af indsatser og ressourcer pa alle niveauer. Det blev anbe-
falet, at det ikke var den enkelte laerer eller paedagog, der skulle prioritere,
hvilket ofte var tilfaeldet.

For at forebygge eksklusion konkluderede ekspertgruppen, at en tidlig
indsats for elever med serlige behov var ngdvendig, og at et mere lige-
veerdigt samarbejde skulle fremmes mellem lerere og paedagoger. Der skulle
pa samme made vere hurtig og kvalificeret adgang til viden og hjelp til
lzerere og paedagoger og en almenkendt struktur og rollefordeling. Sparring
0g supervision var ogsa centralt i arbejdet for at underbygge et inkluderende
undervisningsmiljg, og foraldreinddragelse og foreeldres ansvarstagelse
skulle styrkes (Jgrgensen et al. 2016, 9). Pa baggrund af rapporten blev det
anbefalet, at man afstod fra den eksakte malsatning, der angav, at 96% af
skolesggende bgrn skulle undervises i alment regi.

Jorgensen et al. konkluderede, at der var opstaet en tilbgjelighed til at
definere inklusion som det at veere til stede i det samme rum pa samme tid
0g som et begreb, der kan defineres ens uanset konteksten (Jgrgensen et al.
2016).

Hvad kan kirken leere af skolen?

Alle forskelle til trods kan kirken tage ved laere af skoleverdenens erfaringer
af de negative konsekvenser ved et lukket inklusionsbegreb, der ikke levner
meget plads til den enkeltes erfaring af at fgle sig inkluderet. Falgerne i fol-
keskolen kan veare skoleveaegring som interdependenssammenbrud®. Hvis
der er uenighed om arsagen til skolevagringen, og fravaeret bliver opfattet
som ulovligt og overstiger 15%, kan foraldrene blive trukket i barne- og

25 Sammenbrud af den gensidige afhangighed (Interdependenzunterbrechung) (Liedke
og Wagner 2016b, 29f), idet systemerne ikke samarbejder. Interdependens betyder gen-
sidig afhaengighed. Sociale systemer er ifglge Liedke, der henviser til Luhmann, auto-
poietiske. Det vil sige, at de opretholder sig selv og lukker sig om sig selv. Systemerne er
ogsa selvreferentielle, hvilket betyder, at de henviser til sig selv. Et system kan imidlertid
ikke eksistere uden bidrag for omverden, og jo mere kompleks et system er, dets starre er
chancen for, at det kan handtere at blive forstyrret af omverden. Et system er altid mindre
kompleks end dets omverden. Interdependenssammenbrud kan opsta, hvis f.eks. immi-
granter eller mennesker med handicap ikke kan deltage i en sammenhang, som de formelt
har adgang til. Sprogproblemer eller manglende adgangsforhold for en karestol, hvis det
drejer sig om mennesker med bevagelseshandicap, kan bevirke, at de ikke kan deltage
alligevel. For et menneske med ASF kan der veare risiko for overstimulation. Oversti-
mulationen kan i sin yderste konsekvens medfare skolevaegring. Elever med skoleveeg-
ring har ret til at komme i skole, men metodikken, didaktikken og padagogikken kan
veere planlagt, sa kun elever med neurotypisk (NT) udvikling kan holde til at deltage i
undervisningen, fa udbytte af den og bega sig socialt.
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unge-ydelsen (Styrelsen for Undervisning og kvalitet 2014; Styrelsen for
Undervisning og kvalitet 2019).

Der er fire fokusomrader, hvor folkeskolens erfaringer kan overfares til
folkekirken, og som ogsa viser sig at have betydning i savel den informative
som den kreative del af mit projekt:

1) De enkelte fagomraders brug af hinandens kompetencer.
Fokus pa optimering af lreres og paedagogers samspil, sa begge faggrupper
drager nytte af hinanden, kan overfgres til fokus pa forholdet mellem praster og
leerere/paedagoger og forholdet mellem praester og kirke- og kulturmedarbejdere
og andre medarbejdere.

2) Ledelsens rolle, hvor prioriteringer ikke overlades til de laerere og pedagoger, der
star med dilemmaerne.
Dette kan overfgres til forholdet mellem provster og praester og evt. biskopper og
provster eller biskopper og praster.

3) Ressourcer — bade gkonomiske og personlige — og optimal anvendelse af dem, hvor
der konstant ma spgrges, om de bruges rigtigt.

4) Omtale og benavnelser af dem, der er fokus pa i forbindelse med inklusion.
Betegnelsen “inklusionsbern” fra folkeskolen har netop vist sig at hemme
muligheden for inklusion og at fremme stigmatisering.

1.4.3. Erfaring fra skolen og inspiration fra tysk teologi

| forhold til disse erfaringer fra skolens omrade er der imidlertid meget, der
skal udvikles, hvis kirken skal kunne gennemfare en bade paedagogisk og
teologisk holdbar undervisning for barn med ASF. Nogle vigtige indsigter
kan hentes fra arbejdet i den tyske kirke.

Dr. theol. Wolfhard Schweiker®® beskriver inklusion som forelgbig, histo-
risk betinget, udefinerbar og kontekstafhangig, idet indholdet ikke er
konstant. Inklusion ma ifglge Schweiker belyses interdisciplineert og er me-
tateoretisk,?” fordi inklusion griber ind i mange fagomrader, og antallet af
vinkler pa inklusion er uendeligt (Schweiker 2017, 430).

Ligeledes gar prof. dr. theol. UIf Liedke?® og prof. em. dr. theol. Harald
Wagner?® imod at formulere en lukket hyperteori om inklusion. Liedke og

26 |nstitut fiir Evangelische Theologie, Religionspadagogik und Kulturwissenschaftliche
Religionsforschung, Universitat Wiirzburg.

21> Metateori” er en “teori, der som genstand har en eller flere andre teorier, idet den f.eks.
vurderer disse teoriers erkendelsesteoretiske, sprogfilosofiske eller ontologiske forudsaet-
ninger.” https://denstoredanske.lex.dk/metateori (15/1 2021).

28 Institut fur Systematische Theologie, Universitit Leipzig, og Evangelische Hochschule
Dresden.

29 Dgd 2016. Dogmatik und Dogmengeschichte, Katholisch-Theologischen Fakul-
tat, Universitat Munster.
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Wagner skriver, at der ma konstrueres en analyse pa baggrund af et refleksivt
multiperspektiv, hvor de blandt andet leegger vagt pa falgende omrader:

Inkluderende bevaegelser og deres mulige konsekvens:

1) Inklusion som anerkendelse®

2) inklusion som dét ikke at vere betragtet som overfladig®!
3) inkluderende eksklusion®

4) eksplicit inklusion.®

Ekskluderende beveaegelser og deres mulige konsekvens:
5) Ikke at veere anerkendt,
6) at veere overfladig,
7) ekskluderende inklusion,**

8) implicit inklusion,®
9) interdependenssammenbrud.3®

Inklusion og magt:

10) Inklusion er altid relationel p& en made, s& der indgar magt i relationerne.®’

%0 Liedkes og Wagners matrix for inkluderende kommunikation med udgangspunkt i bl.a.
Axel Honneths tanker om anerkendelse er gengivet pa bilag A. Inklusion er ikke (kun) en
rumlig betegnelse.

31 (Liedke og Wagner, 2016b, 14ff).

32 At en gruppe bliver navngivet og fremhavet, f.eks. mennesker med funktionel an-
alfabetisme eller mennesker med ASF, for at man kan malrette hjelpen til netop disse
gruppers udfordringer og kompensere for udfordringerne (Liedke og Wagner 2016b, 16f).
33 At veere lukket ind i systemet og at veere en del af systemet 1) idet det enkelte menneske
og hans eller hendes identitet er veerdsat, 2) idet det enkelte menneske har mulighed for
at deltage i de organisationer, som menneskerettighederne tilskriver, og som det enkelte
menneske gnsker og 3) deltagelse i kommunikation, sa menneskerettighederne bliver
opfyldt, og det enkelte mennesket bliver hgrt (Liedke og Wagner 2016b, 29f). Ved ex-
plicit inklusion er der seerbehandling af en gruppe, sa de bergrte i gruppen har mulighed
for at deltage. I implicit inklusion er der ingen sarbehandling. Ved eksplicit eksklusion
er den bergrte helt uden for systemet. Jeg tolker ogsa respekt for den kultur, der kan falge
med et handicap som eksplicit inklusion f.eks. i forbindelse med braille, tegnsprog, made
at teenke pa etc.

3 Nar mennesker tildeles en eksklusionsidentitet, der er kommunikativ, og som ogsa kan
vaere rumlig, f.eks. hvis de sidder i feengsel. Ekskluderende inklusion kan blive til in-
kluderende eksklusion, hvis f.eks. tvangsindleeggelse pa en psykiatrisk afdeling er vejen
til at opna hjaelp og lindring, og negative stigma fjernes (Liedke og Wagner, 2016b, 27f).
% Se fodnote 33.

% Se fodnote 25. Ekskluderende inklusion kan fare til interdependenssammenbrud.

37 (Liedke og Wagner 2016b, 17ff). Liedke og Wagner er inspireret af bl.a. Pierre Bour-
dieu og Norbert Elias.



Dertil kommer inklusion set i et trinitarisk og relationelt perspektiv. Men-
neskets jeg konstitueres ifalge Liedke i fire grundrelationer: Til sig selv,
Gud, den sociale omverden og naturen (Liedke 2013b). | dette projekt er der
iser fokus pa den sociale verden og Gud.

1.5. Projektets forlgb

Jeg kom indledningsvist i kontakt med 80 praester og en kirke- og kultur-
medarbejder, der underviser (barne)- konfirmander med ASF. Mit projekt
begyndte med interviews med ti af disse. Seks praester blev interviewet alene.
Fire praester blev interviewet parvis, fordi de arbejdede sammen om de
samme projekter. Derudover blev der afholdt fire interviews med konfir-
mandmedre samt foretaget fire observationer hos to forskellige praester.
Hertil kom to workshops med internat pa FUV for henholdsvis 12 og 11
praester, midtvejsstatus med otte af preesterne mellem de to workshops og et
telefoninterview med en praest, der blev forhindret i at deltage ved workshop
2. Figur 2 er en tidslinje, der viser, hvornar de enkelte elementer i projektet
er gennemfart.

Figur 2 Tidslinje

2018 2019 2020
Jan. 2018....cccceveeinnnnnnnn dec. 2018 Jan. 2019....
Interview med praester marts 2019
Maj 2018.......... okt. 2018 Observa- Sep. 2019
Interview med madre tioner Work-
shop 2
Sep. 2018 Jan. 2019.. Okt. 2019
Work- feb. 2019 Efter-
shop 1 Midtvejs- spil
status

De otte interviews med ti praester og de fire interviews med fire mgdre samt
de fire observationer blev gennemfart for at fa et vidensgrundlag om ASF og
inklusion i folkekirken med udgangspunkt i (bgrne)konfirmandundervisnin-
gen.

Workshops

Mens de navnte interviews og observationer primaert bruges til at undersgge
situationen omkring inklusion af bgrn med ASF i folkekirken, har de to
workshops et videregaende perspektiv.
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Der fremkom forsat nye informationer i den intensive interaktion mellem
deltagerne pa workshopperne, men det primere formal var her af kreativ art.
Der blev ogsa udviklet nye mal og metoder samt formuleret guidelines, der
blev til pejlemarker omkring undervisning af barn med ASF, ligesom der
mellem de to workshops foregik en praktisk afprgvning af indsigterne fra
farste workshop. Derfor omtaler jeg praesterne fra workshopperne som
“medforskere” modsat de interviewede praster og medre, som omtales som
’informanter”.

| lgbet af workshop 1 udarbejdede de tolv praester tre s&et guidelines for
falgende omrader:

1) (bgrne)konfirmandundervisning for bgrn og unge med ASF,
2) gudstjenester med bgrn og unge med ASF,
3) bern og unge med ASF i kirkelivet generelt.

Praesterne forsggte at implementere de tre set guidelines gennem et ar, far
de skulle mades pa naste workshop i september 2019. | februar og marts
2019 blev der afholdt en midtvejsstatus. 75% af deltagerne blev interviewet
af mig eller interviewede hinanden pa skype-mgder eller telefonmgader.
Midtvejsstatus bestod af to skype-mgader med en praest alene, et skype-mgade
med to praester, et telefonmgde med tre praester og en skriftlig tilbage-
melding. Pa anden workshop blev de tre st guidelines evalueret og nye
pejlemarker, som guidelines nu blev kaldt, blev formuleret for inklusion af
barn og unge med ASF og deres familier. Efter workshop 2 blev der foretaget
et telefonisk interview med en prast, der var forhindret i at deltage i work-
shoppen.

Empirisk materiale

Transskriptioner, noter og optagelser fra interviews, workshops, midtvejs-
status og interview efter workshop 2, fotos fra workshop 1 og 2 samt noter
fra observationer indgar som afhandlingens empiriske materiale.®

1.6. Forskningsoversigt

| falgende afsnit redegares der for de veegtigste forskningsbidrag med rele-
vans for emnet. Forskningsoversigten giver et stillbillede af en forskning
inden for et kompleks omrade, der konstant udvikler sig i mangfoldige ret-
ninger, og som kun kan belyses tilstreekkeligt, nar tvaerfaglighed bringes i

%8 Den skriftlige empiri (transskriptioner og noter) indeholder 1.245.979 anslag : 2400 ~
519,16 normalside. En normalside er 2400 anslag incl. mellemrum. Der er ogsa anvendt

optagelser i analysen, der ikke er transskriberet (workshop 2, 11/9 2019, optagelse 17, se
bilag Q). Heilesen eller jeg har taget de enkelte fotos.
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spil. Litteratur og artikler om de emner, der bergrer min afhandling, er fundet
ud fra systematiske sggninger under menuen “videnskabelige artikler” pa
bibliotek.dk, ATLA, jstor.org, REX, PubMed, Index Theologicus, Google
Scholar og psycINFO. Til sagningen har jeg veeret inspireret af de prin-
cipper, der er angivet af Aarhus’ universitetsbibliotek (se bilag B).

Sggningerne er systematisk sammenstillet 19/9 2018 og gentaget 28/9
2018, 28/2 2019 og 11/4 2019. Emneordene, som er inspireret af det
empiriske materiale samt skema, som er anvendt til sammenstilling af
sggningerne, er ogsa at finde som bilag B. | skemaet er navnt in- og eks-
Klusionskriterier for anvendte tekster.

Derudover har jeg foretaget sggninger i takt med, at der har vist sig emner
og fagudtryk, der kunne vere relevante for projektet og holdt mig orienteret
pa Researchgate og Academia.edu. Artikler fra Researchgate og Acade-
mia.edu. er imidlertid ikke altid praesenteret for og godkendt af andre for-
skere. Derfor har jeg ikke anvendt artikler herfra, med mindre de har veeret
trykt i et anerkendt tidsskift og dernaest frigivet eller senere er blevet bedgmt
som ph.d.-afhandling. Jeg har holdt mig orienteret om specifikke forlags ud-
givelser, f.eks. det tyske forlag ”Kohlhammer”, der har en serie om inklu-
sion, og ”Vandenhoeck & Ruprecht”.

Ud over de systematiske sggninger har jeg ladet mig inspirere af artikler,
som bliver foreslaet pa bibliotek.dk. De er blevet fundet efter sggning efter
andre artikler, forfattere eller temaer, idet der er blevet henvist videre til lig-
nende artikler, som enten danner grundlag for eller perspektiverer det, som
jeg farst ledte efter. Endelig har jeg udvekslet litteratur og artikler med med-
studerende og forskere bade ad hoc og i forbindelse med ph.d.-kurser og kon-
ferencer.

En systematisk undersggelse af hjemmesider og hvordan udtryk som ”’in-
klusion” og ”ASF” anvendes kunne vare relevant, men er urealistisk, bade
hvad angér tid, og hvad angér Google’s og andre segemaskiners algoritmer
og farvning af udfaldet af sagninger. De sggninger pa hjemmesider, jeg har
foretaget, har derfor karakter af stikprever. En lignende undersggelse af
hjemmesider i Tyskland kunne have givet inspiration. Mine stikprgver tyder
ligesom litteraturen pa, at Tyskland, England, USA og de andre skandina-
viske lande er lengere fremme end i Danmark i implementering af inklusion
i en kirkelig sammenhang bade generelt og med hensyn til ASF.

Opdeling i otte omrader
Forskningsoversigten, der er delt op i otte omrader, repraesenterer forskellige
skoler og retninger, der tilsammen bidrager med de teoretiske udgangs-
punkter for projektet. Figur 3 angiver, hvad de otte omrader hver bidrager
med.

Den empirisk-psykologiske forskning inden for ASF vil blive behandlet i
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kap. 2, hvor jeg vil gare rede for historien bag definitionerne af ASF, diag-
nosemanualerne og de vigtigste forklaringsmodeller.

Figur 3 Figur for metateoretisk tilgang til ASF og inklusion i folkekirkelige relationer

e Afsnit 1.6.1. Inklusion belyst ud fra Frankfurterskolen, og
befrielsesteologi. Idealer: Empowerment og emancipation.
Handicapsyn

. e Afsnit 1.6.2. Disability Studies, ligeveerd og

‘ belonging

e Afsnit 1.6.3. Neurodiversitet

e Afsnit 1.6.4. Udfordring med bounded empowerment.
. Kirkens mulighed: Fremme af den positive historie

. e Afsnit 1.6.5. Det rige indre liv.

e Afsnit 1.6.6. At blive til nogen. Inkluderende

Autisme og
. processer. De voksnes (ledelsens) rolle

inklusion i
folkekirkens

relationelle liv . e Afsnit 1.6.7. Opmarksomhed pa risiko for

diskrimination af mennesker med handicap, incl.
‘ mennesker med ASF, som fglge af den made Bibelen
bruges pa

e Kap. 2. Definitioner af ASF. Mulighed for kompensation

1.6.1. Inklusion belyst ud fra Frankfurterskolen og befrielsesteolo-
gi

| dette afsnit vil jeg belyse inklusionstanken ud fra nyere tysk teologi. Denne
tilgang er praesenteret ved Liedke, Wagner og Schweiger, der er omtalt i
afsnit 1.4.3. samt prof. dr. Ralph Kunz**. | denne tradition belyses inklusion
ud fra Frankfurterskolen samt en teologisk kontekst praeget af befrielses-
teologi. Inklusion er her bade et uopnaeligt ideal og samtidig en proces pa
vej fra eksklusion og separation over integration til inklusion.

Schweiger siger fglgende om kernen i inklusion:

Inklusive Praxis versucht die Lebensbedingungen so zu gestalten, dass jede Person in
ihrer unverwechselbaren Einzigartigkeit unabhéngig von Fahigkeiten und Unféhig-
keiten als vollwertiges Mitglied (full membership) wahrgenommen und so unterstutzt
wird, dass niemand aus der Gemeinschaft herausfallt. Ausgrenzung wird von Anfang
an vermieden (Schweiker 2011, 135).

39 Praktische Theologie, Theologische Fakultit, Universitat Ziirich.
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En ofte anvendt made at illustrere terminologien om inklusion pa er gengivet
i de fglgende figurer. De illustrerer ogsa Liedkes, Wagners, Schweikers og
Kunz’ tilgang.

Figur 4 Eksklusion, separation, integration, inklusion, assimilation

Eksklusion Separation Integration
- D
) m
’ \J
Inklusion Assimilation

Ved eksklusion findes der mennesker, der er uden for fellesskabet. Ved se-
paration kan man have feellesskab med hinanden i grupper, men er sat uden
for det store faellesskab. Nar der sker en integrering, er man umiddelbart en
del af det store feellesskab, men alligevel er man afsondret og relaterer mest
til hinanden, og man skal indrette sig efter majoriteten. Inkluderende pro-
cesser giver plads til alle pa trods af forskellighed. Majoriteten indretter sig
her ogsa efter minoriteten. Ved assimilation bliver forskelligheder udvis-
ket.40

Kunz definerer tre faser for inklusiv praksis pa baggrund af udviklingen
af menighedssynet i en tysk kontekst ("Gemeindepraxis ”, Kunz, 2013, 59ff).

1) 1980’erne: Betoning af mission og folkekirkelighed (”volkskirchlichen Ansatz ”,
Kunz 2013, 60),

2) 1990’erne: Veagtforskydning fra fokus pa menighedsopbygning til kirke-, kasual-,
medie- og performance-teori (Kunz 2013, 60),

40 Denne illustration findes i utallige varianter. Figurerne her er inspireret af et foredrag
af Morten Thomsen Hgjsgaard med emnet I et andet lys. Kulturmeder i Gl. Lejre”
afholdt 26/2 2020.
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3) 1999 indtil 2013 med vegtlegning pa EKD’s 9. synode i Leipzig (Evangeliche
Kirche in Deutschland): ”Kirche soll gegen den Trend wachsen” (Kunz 2013, 60).
Dette betyder, at kirken skal turde ga imod tendenser, der ekskluderer bestemte
grupper eller mennesker.

Kunz deler ligeledes udviklingen af menighedssynet ind i tre perioder: Han
skelner mellem proces (”Inclusion™), princip (’Inclusivity’”) og program
("Inclusive church”). Han overfagrer begreberne fra inklusion i en kontekst
af race, kan og seksualitet til en kontekst af handicap (Kunz 2013, 69f):

1) Opger med det kybernetiske problem. Handicappede, &ldre, syge og arbejdslgse
skal veere en del af menighedsopbygningen falles ”vi” frem for at vaere reduceret
til en genstand for diakoni (Kunz 2013, 60ff).

2) Menighedsopbygning med udgangspunkt i “gegen den Trend wachsen”, ledelse,
relationsarbejde, naboskab, gudstjeneste praeget af forskellige livsformer, inklude-
rende homiletik og menigheden som et hjem (”Herberge ”, Kunz 2013, 78ff).

3) Perspektivveksling: At opfatte handicappede som venner og sgskende og ikke som
fremmede (Kunz 2013, 82f).

Idealer

Empowerment og emancipation er idealer for den enkeltes tilvaerelse uanset
handicap eller ej. Mennesket opfattes som gudbilledligt skabt i analogi med
den treenige Gud. Der er tale om Imago Trinitatis som relationen mellem
Far, Sgn og Helligand.

Liedke og Wagner lader unmittelbare Zugehérigkeit (umiddelbar tilhgrs-
forhold) vare en del af et inklusionsbegreb, hvor der er respekt, relationer,
netvaerk, selvbestemmelse, og hvor der er mulighed for Partizipation (delta-
gelse), som indebearer medvirken og medbestemmelse (Liedke og Wagner
2016b, 21ff).4

Liedke, Wagner, Kunz og Schweiger bidrager med et sprog til at tale nuan-
ceret om inklusion, hvor eksklusion bliver en form for systemnedbrud i men-
neskers interaktion. De omtaler ikke ASF som diagnose, men viser, hvordan
mennesker med ASF kan have udfordringer med at bega sig inden for ram-
merne af gensidig afhaengighed og kan have sproglige udfordringer. Disse
kan resultere i misforstaelser, uanset om de skyldes det talte sprog, gestik,
mimik, stemmeklang eller intonation. Mennesker uden ASF kan have sveert
ved at forsta, hvad et menneske med ASF forstar, hvilket ligeledes kan fare

4 Liedke og Wagner er inspireret af Georg Theunissen, der is&r har arbejdet med socialt
arbejde blandt mennesker med udviklingsforstyrrelser og autisme-padagogik. Han har
endvidere udgivet flere bager om ASF (Theunissen og Paetz 2010). Theunissen har fokus
pa autisme som eksistensform og pa empowerment (Theunissen 2014). Perspektivet er
set fra de menneskers side, der har ASF (Theunissen 2020).
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til misforstaelser. Den samme udfordring gaelder i forhold til at forsta, hvor-
dan perception og hukommelse opleves af den enkelte med eller uden ASF.

Liedkes fire typologier for teologisk fortolkning af handicap
Liedke redeger for fire typologier for teologiske fortolkninger af handicap
(Liedke 2009a, 23-229; Liedke 2009b):

1) Behinderung als Teil der guten Schopfung Gottes, als Gabe, als Begabung zum
Leben, als Charisma in der Gemeinde.

2) Behinderung als Ausdruck der Begrenztheit, Verletzlichkeit und Fragmentaritat des
menschlichen Lebens.

3) Behinderung als ein padagogishes Verstandnis, Aufgabe und Priifung, Herausfor-
derung zum Kampf.

4) Behinderung als Ausdruck der widergéttliche und gottfeindlichen Macht des
Nichtigen und Bésen.*?

Cand. Theol. ph.d. Hans Vium Mikkelsen*® (Mikkelsen H. V. 2018, 91ff) og
lektor emeritus Hans Raun Iversen* har senere udfoldet og udvidet typo-
logierne i en dansk kontekst (lversen 2019, 185ff).

Tre vinkler pa handicap
Den Evangeliske Kirke i Tyskland har udgivet et programskrift, hvor der
skelnes mellem tre vinkler pa handicap:

1) Den medicinske, hvor handicap er en skade,

2) den sociale, hvor det er samfundet, der bevirker handicap, nar det ikke er indrettet,
sd alle kan bega sig og

3) den kulturelle, hvor handicap er en diskriminerende tenkemade, og strategierne er
at &ndre maden at teenke pa (Evangelische Kirche in Deutschland 2014,26f). Dette
betyder, at der er bestemte grupper, der er ekskluderet pa grund af opfattelsen af
deres handicap.

Ekskurs 1. Resonanzverweigerung og Resonanzblockaden

Generelt har der vist sig at vaere megen inspiration at hente for den teologiske
ASF-forskning i Frankfurterskolen. Den tyske sociolog Hartmut Rosa, som
er fjerde generation i Frankfurterskolen, beskriver resonans i forhold til

42 Kursiveringerne er Liedkes egne. Overskrifterne for inddelingerne er fra Liedkes sam-
menfatning af teserne (Liedke 2009a, 220-229).

3 Rektor for Folkekirkens Uddannelses- og Videnscenter (FUV).

4 Afdeling for Systematisk Teologi, Teologisk Fakultet, Kgbenhavn.
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mennesker med ASF og svag ToM* (Rosa 2016, 254ff). Han havder, at
mennesker med ASF er udfordret i forhold til resonans. Rosa forbinder svage
evner til resonans med svag ToM.

Rosa skriver om Resonanzverweigerung (resonansundvigelse) og Re-
sonanzblockaden (resonansblokade) (Rosa 2016, 255ff). Undvigelsen og
blokaden kan skyldes sociale problemer (Rosa 2016, 259). Eksemplerne pa,
at mennesker med ASF har mattet treekke sig pa grund af overstimulation,
tyder pa, at en tilgang til (bgrne)konfirmandundervisning for bgrn med ASF
med resonans som ideal skal bruges med forsigtighed. Ligeledes kan Re-
sonanzverweigerung og Resonanzblockaden hos mennesker med ASF skyl-
des overstimulation, der skal respekteres.

Overstimulation kan ikke sidestilles med erfaringer af samklang og har-
moni (Konsonanz) eller erfaringer af modsigelser og meningslgshed (Dis-
sonanz) (Rosa 2016, 317). Rosa havder, at modsetningen til resonans ikke
er dissonans, men fglelsen af fremmedgjorthed som ”ger mennesket radikalt
ensomt” (Gregersen 2019, 264). Hvorvidt et menneske med ASF, der ople-
ver overstimulation og ma traeekke sig, ogsa oplever fremmedgjorthed og en-
somhed i situationen, er ikke undersggt, men det er tvivisomt.

Udtrykket Resonanzunwilligkeit (manglende villighed til resonans) er
uheldigt ind i en kontekst af ASF som handicap (Gregersen 2019, jf. Rosa
2016, 447). Det kan fare til et ekskluderende menneskesyn, idet ASF i vaerste
fald kan knyttes sammen med Luthers billede af synd som indkrogethed i sig
selv.

Faren ved at anvende resonanspadagogik til (bgrne)konfirmander med
ASF bliver ikke mindre af, at bgrn med ASF kan have vanskeligt ved gjen-
kontakt. Rosa og Wolfgang Endres leegger op til, at resonans er malbart i
gjnenes udtryk (Rosa og Endres 2016, 26ff). Det kan veere rigtigt hos bgrn
med ASF, men man kan ikke forvente det.

1.6.2. Disability Studies

Inklusion af mennesker med handicap og Disability Studies er to omrader,
der griber ind i hinanden. De relevante forskningstraditioner og bidrag
naevnes i det fglgende ud fra navnet pa den eller dem, der har fremlagt dem.

4 Theory of Mind (ToM) gennemgas i afsnit 2.4.2.
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John Swinton og Jean Vanier

John Swinton*® og Jean Vanier*’ tilfgjer “belonging” som en fortsattelse af
inklusion, idet “belonging” ma kompletteres med “to belong, you need to
be missed” (Swinton 2012a; Vanier og Swinton 2014; Swinton og Mowat
2016, 252ff). Savel Swinton som Vanier knytter til ved bevagelsen fra et
adskilt ”jeg” og ”du” til et ’vi”, hvor det, der visker skellet ud, er venskab
(Swinton 2000, 133ff; Reinders 2008). Venskab kan deles op i nere ven-
skaber og venskab i betydningen af at veaere en del af en starre gruppe af
mennesker (Swinton og Mowat 2016, 251).

Vanier fremhaver et korrektiv til empowerment, idet adskillelsen mellem
”jeg og ”du” ud over ved venskab ogsa bliver overvundet ved at veere felles
om at finde styrke i svagheden (Reinders 2012). | stedet for det steerke men-
neske som ideal, omtaler han en ligeveerdsdiskurs uanset den enkeltes em-
powerment og mulighed for uafhaengighed. Sammen med “belonging ” til-
fajer Swinton “discipleship ” som supplement til sit inklusionsbegreb (Swin-
ton 2016, 87ff).

| en artikel fra 2012 beskriver Swinton udfordringen med relation og
(gudbilledlighed) som analogi til den sociale trinitet*® og perikoresis
(mepyydpnoic)® i forhold til ASF, hvis der er tale om mennesker, der har
mindre interesse i relationer i forhold til andre mennesker (Swinton 2012b).
Han fremhaver autistisk kearlighed som det at veere faelles om en rytme i
hverdagen og keerlighed som udtrykt i handling. Kerlighed kan ikke redu-
ceres til en falelse,> ligesom forholdet mellem Far, Sgn og Helligand ikke
kan reduceres til relation.

46 professor i Praktisk Teologi, ph.d. John Swinton har vaeret leder af ”Centre for the study
of Autism and Christian Community”, University of Aberdeen. Den nuvaerende leder er
Grant Macaskill. Swinton har ogsa grundlagt Centre for Spirituality, Health and Disa-
bility”.

Se ogsa: https://www.abdn.ac.uk/sdhp/centre-for-the-study-of-autism-and-christian-
community-1725.php (3/1 2020) og https://www.youtube.com/watch?v=qvd_pUVFB-0
(3/1 2020).

47 Jean Vanier (1928 - 2019), canadisk katolsk filosof, grundlagde L'Arche, som er en
sammenslutning af bofeallesskaber for mennesker med eller uden udviklingsforstyrrelse.
Ligeledes dannede han ”Faith and Light” (Tro og lys) sammen med Marie-Hélene Ma-
thieu, fransk fortaler for handicappedes rettigheder. ”Faith and Light” er feellesskaber for
mennesker med udviklingsforstyrrelser og deres familie og venner.

8 Swintons synsvinkel udfoldes i afsnit 7.1

9 meprydpnoig (perikoresis): Perikoresis er en betegnelse for, hvordan Far, Sgn og Hel-
ligand griber ind i hinanden, relaterer til hinanden og er forskellige i enheden og samti-
dig et i forskelligheden (Cooper-White 2019).

% Swinton henviser til “Ethics: Dietrich Bonhoeffer Works, vol. 6 (engelsk). Bonhoeffer
beskriver kaerlighed som noget, der sker med os: ”Love thus denotes what God does to
human beings to overcome the disunion in which they lived. This deed is called Christ, is



https://www.abdn.ac.uk/sdhp/divinity-religious-studies/profiles/grant.macaskill
https://www.abdn.ac.uk/sdhp/centre-for-the-study-of-autism-and-christian-community-1725.php
https://www.abdn.ac.uk/sdhp/centre-for-the-study-of-autism-and-christian-community-1725.php
https://www.youtube.com/watch?v=qvd_pUvFB-0
https://en.wikipedia.org/wiki/Faith_and_Light
https://en.wikipedia.org/wiki/Marie-H%C3%A9l%C3%A8ne_Mathieu
https://en.wikipedia.org/wiki/Marie-H%C3%A9l%C3%A8ne_Mathieu
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Med henvisning til mindblindness,® som ofte nevnes som en af forkla-
ringsmodellerne for ASF, indfarer han double mindblindness, nar mennesker
uden ASF ikke forstar mennesker med ASF.

Grant Macaskill

Grant Macaskill®? tager udgangspunkt i normalitet (Macaskill 2017, 27).
Omdrejningspunktet er Paulus’ ferste brev til korintherne kap. 12, hvor den
kristne Kirke eller menighed bliver sammenlignet med et legeme med for-
skellige lemmer. Macaskill fremhaver ”belonging” om tilhgrsforholdet til
legemet. Et normalitetsbegreb, der indebarer, at nogle er mere normale end
andre, mister sin betydning, nar man anvender billedet med lemmer pa et
legeme. Ligesom Swinton fremhaver Macaskill relationer, som ofte ses som
udtryk for gudbilledlighed.

Macaskill l&egger vaegt pa, at mennesket uanset ASF eller ej ikke er et bil-
lede af Gud. Det er kun Kristus, der er billedet af Gud. Menneskets gud-
billedlighed beror pa en analogi til Kristus, som er det eneste sande billede
af Gud. Mennesker med ASF er ikke mindre komplette end mennesker uden
ASF. Vagtlegning bliver pa Kristi vaeren i verden som Guds billede og ikke
pa den sociale trinitet med dens relationalitet.

Thomas E. Reynolds og Nancy L. Eiesland
Savel Thomas E. Reynolds®® som Nancy L. Eiesland®* er optaget af Kristus
fremstillet som den sarede og handicappede frelser, fordi mennesker med
handicap med markede kroppe og sarbare sind kan genkende sig i ham
(Reynolds 2008). Den opstandne Kristus, som stadigvaek har sarmeerker i
haender, fadder og side, er et billede pa den sarbare menighed og kirke (Crea-
mer 2009, 85ff, jf. Eiesland 1994).

Reynolds gar imod den tankegang, der anser handicap som en fragmen-
teret menneskelighed, og mod medicin og pleje, hvor normalisering er et
ideal og et mal i sig selv (Reynolds 2008, 68ff). Han henviser til den ameri-

kanske teolog Stanley Hauerwas’ tanker om normalitetens tyranni (Hauer-
was 1986, 211ff).

called reconciliation. Love is something that happens to human beings, something pas-
sive” (Bonhoeffer 2005, 334).

%1 Mindblindness: Dét ikke at kunne aflaese bade andres og sin egen sindstilstand.

52 pPh.d., professor i Ny Testamente, The School of Divinity, History and Philosophy,
University of Aberdeen, se fodnote 46.

%3 Ph.d., associate Professor of Theology, Emmanuel College of Victoria University in
the University of Toronto.

% Dgd 2009. Ph.d., associate Professor of Sociology of Religion and Disability Studies,
Candler School of Theology at Emory University.
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Jennifer Anne Cox

Cox’s® ph.d.-afhandling handler om ASF og det at vaere menneske med
udgangspunkt i de mennesker, der er hardest ramt af ASF og Intellectual
Disability®® (Cox 2015, 8ff). Hun argumenterer for, at mennesker, uanset
hvor hardt de kan veare ramt af ASF og ID, ikke har tabt deres menneske-
lighed. At have en udviklingsforstyrrelse som f.eks. ASF forhindrer ikke no-
gen i at kende og at kunne besvare Guds tiltale. Det er Helliganden, der
bevirker begge dele, uanset om det enkelte menneske har et handicap eller gj
(Cox 2015, 52f). Menneskeligheden hos mennesker med ASF er ikke ander-
ledes end hos andre mennesker. Det, der gar mennesker menneskelige, er de-
res delagtighed i Kristus som det sande menneske, som fgrst udfoldes fuld-
steendigt efter opstandelsen (Cox 2015, 357f).

Erik A. Carter

Carter®” definerer pa baggrund af interviews med 25 forzldre til barn med
downs syndrom, ASF eller ID ti dimensioner af belonging: 1) At vere til
stede, 2) at blive lagt meerke til, 3) at blive budt velkommen, 4) at veere kendt,
5) at veere inviteret, 6) at vaere stottet, 7) at blive vist omsorg, 8) at fa venner,
9) at veere ngdvendig, 10) at blive elsket (Carter 2016a; Carter 2016b).
Samtidig bedgmmer han de ti dimensioner til at veaere universelle og til ikke
specifikt af vaere knyttet til seerlige behov for bgrn med downs syndrom, ASF
eller ID og deres familier, selv om det kraever noget mere og andet, for at
disse dimensioner kan imgdekommes i forhold til dem. Carters evaluerings-
skema®® er et hjeelpemiddel til, at kirker kan evaluere, hvordan deres indsats
er. Udgangspunktet er, hvad de gar, der lader til at veere godt, og hvad der
kan veere bedre. Fokus er ikke, hvad der ikke fungerer, men netop hvad der
fungerer.

% Tabor College of Higher Education, Perth, Western Australia.

% Intellectual Disability: ID, mental retardation. Se ICD-11 6A00: ”Disorders of intel-
lectual development are a group of etiologically diverse conditions originating during the
developmental period characterized by significantly below average intellectual func-
tioning and adaptive behavior that are approximately two or more standard deviations
below the mean (approximately less than the 2.3rd percentile), based on appropriately
normed, individually administered standardized tests”.

5" Professor, ph.d., Department of Special Education, Vanderbilt University.

%8 Se 0gsa Carter 2007 og https://notables.vkcsites.org/2019/05/carter-explores-facets-of-
true-belonging-inclusion-of-people-with-disabilities-in-our-communities/ (6/3 2021).



https://notables.vkcsites.org/2019/05/carter-explores-facets-of-true-belonging-inclusion-of-people-with-disabilities-in-our-communities/
https://notables.vkcsites.org/2019/05/carter-explores-facets-of-true-belonging-inclusion-of-people-with-disabilities-in-our-communities/
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Skema 1 Carters evalueringsskema

Are people with What are we doing What could we be
disabilities and there really well right now? | doing better, more of,
families or entirely different?

Invited
Present
Welcomed
Known
Accepted
Supported
Cared for
Befriended
Needed

Loved
(Carter 20164, 180).

Amy E. Jakober

Amy E. Jakober®® fortolker “perfekt” ud fra en teologisk vinkel og gennem-
gar nogle af de steder i Bibelen, hvor et ord er blevet oversat til “perfect” pa
engelsk (Jacober 2017, 2ff). Hun konkluderer, at ordet perfekt savel i Det
gamle som i Det nye Testamente mere har betydningen af at have det rette
forhold til Gud og at leve det liv, som vi har modtaget af Gud fremfor at veere
fejlfri.®® Samtidig har “perfekt” haft skiftende betydninger i kirkehistorien,
f.eks. har det periodisk haft karakter af tilbagetraekning.

Mennesker med impairment, disability og handicap

Nggleord inden for Disability Studies er spaendingen mellem limit og limi-
tation (Jacober 2017, 11f), impairment og disability (Swinton 2000, 82f)
samt desease og illness (Swinton 2000, 87). “Limit” er udtryk for de
graenser, et handicap kan sette for udfoldelse af livet. “Limitation ” er udtryk
for den begraensning, det resulterer i, hvis omgivelserne ikke indretter sig pa
mader, sa mennesker med handicap kan deltage og hare til. “Impairment”
er udtryk for handicap som funktionsnedsettelse, mens disability er udtryk
for i de hindringer, et menneske med handicap kan mgde, hvis ikke udfor-
dringerne imgdekommes. “"Desease ” er det eller den konkrete handicap eller
sygdom. “lllness” udtrykker de stigma, som omgivelsernes reaktion pa
handicappet kan give, idet mennesket med handicap kan blive betragtet som

%9 Associate professor of Practical Theology and youth ministry at Truett Theological
Seminary, ph.d., Fuller Theological Seminary.

%0 F.eks.: SI 101,2; Job 1,1: o°on (tamim). Kol 1,28: télog (telos). Matt 5,48; Jak 1,3-4:
téherog (teleios), Ef 4,13: xatavtdm (katantad). 1 Thess 5,23: 0A6xAnpog (holokleros).
Ef 4,13; Hebr 13,21: xatoptilo (katartiza) (Jacober 2017, 3).
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et ikke-menneske. Swinton taler i den sammenhang om rehumanisering
(Swinton 2000, 16ff). Tabel 1 angiver to fokusomrader for handicap. Det ene
er med udgangspunkt i mennesket selv. Det andet er med udgangspunkt i
samfundet, der er med til at bestemme vilkarene for livet med handicap.5!

Tabel 1 Mennesker med handicap og samfundet

Fokus: Mennesket med handicap Fokus: Samfundet

“Limit” — begreensning som fglge af “Limitation ” — de begraensninger,

handicap samfundet szetter

”Impairment”’ ”Disability ” — de begransninger,

— funktionsnedseettelse samfundet szetter

“Desease ” — sygdom (medicinsk) “Iliness ” — sygdom eller handicap, der
kan resultere i stigma

1.6.3. Aspies, online-feellesskaber og neuro-diversitet

Olivia Bustion®? har udfart web-baserede interviews pa tre forskellige plat-
forme blandt mennesker, der har angivet online, at de har ASF: “Wrong pla-
net” % “Autism & Aspergers sub-forum of Christian Forums”,** som begge
har fungeret siden 2004 og “ASPIESCentral ”,% som har fungeret siden 2010
(Bustion 2017).

Af hendes interviews fremgér det, at aspies,®® som brugerne af plat-
formerne kaldes, ofte ikke foler sig hjemme 1 menigheder, hvor majo-
riteten er mennesker med typisk udvikling. Der kan veare for hajt
lydniveau, for meget uforudsigelighed, forventning om social interak -
tion med fysisk berering (f.eks. hdndtryk), og at der forventes, at as-
pies undertrykker deres trang til stimming (viftende bevaegelser med
handerne, som kan veare typiske for mennesker med ASF).

Fallesskaberne, hvor der ogsa tales om kristendom og foregar bibel -
studier, er online-fellesskaber. Fordelen er ifolge deltagerne i Bustions
undersagelse, at aspies ikke far overstimuleret deres sanser (f.eks. lugt
fra andres parfume og heje lyde) og ikke skal leve op til forventninger
fra typisk udviklede mennesker som gjenkontakt, mimik og méade at ta-
le pa (Bustion 2017, 668). | Bustions redeggrelse afspejles der en bevae-
gelse vaek fra fysisk organiseret religion til andre former for organiseret
religion, som kan veare online-feellesskaber.

61 Se bilag C for sammenligning med ICF-modellen.

62 Ph.d., Divinity School, University of Chicago.

63 https://wrongplanet.net/ (3/1 2020).

%4 https://www.christianforums.com/forums/autism-aspergers.445/ (3/1 2020).

85 https://www.autismforums.com/threads/aspergers-and-church.4337/ (3/1 2020).

% Aspies er en betegnelse for dem, der mener at have autismevarianten Aspergers
syndrom. De er ikke nedvendigvis udredt klinisk.
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https://www.christianforums.com/forums/autism-aspergers.445/
https://www.autismforums.com/threads/aspergers-and-church.4337/
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Bustion argumenterer ligesom Swinton for, at mennesker med neurotypisk
udvikling (NT) ofte betragter mennesker med ASF fra en synsvinkel, der kan
saette spgrgsmal ved deres evner til at indga i relationer og have gudsforhold
(Swinton 2012b). Hun er ligesom Swinton skeptisk over for forklaringer pa
ASF som f.eks. mindblindness, svage eksekutive funktioner, svag central
kohzrens og “the absent self theory”.*” Disse forklaringer er ifglge Bustion
blevet formuleret ud fra NT synsvinkler, der reducerer mennesker med ASF
til at veere mennesker, der kun kan lade som om, at de har et indre liv ved
hjelp af imitation. Bustion sammenligner stimming med ansigtsudtryk.
Stimming for et menneske med ASF kan have den samme kommunikative
funktion som ansigtsmimik for et menneske med NT udvikling (Bustion
2017, 659). I slutningen af artiklen opsummerer hun resultaterne af sin
undersggelse:

The theology constructed by autistic Christians to make sense of their intimacy with
God, then has Trinitarian contours: The loving Father understands autistic people; the
Holy Spirit helps autistic people understand the Father; and the Son exemplifies the
best of those traits that autistic people find in themselves, thereby providing both
consolation and inspiration (Bustion 2017, 676).

1.6.4. Den svenske kirke og udviklingsforstyrrelser

Linda Vikdahl® har skrevet ph.d.-afhandling om deltagelse af mennesker
med udviklingsforstyrrelser i det svenske kirkeliv (Vikdahl 2014; Vikdahl
2012).

Pa grundlag af interviews med mennesker med udviklingsforstyrrelser og
observation af deres deltagelse i aktiviteter i den svenske kirke konkluderer
Vikdahl, at mange mennesker med udviklingsforstyrrelser deltager i det
svenske kirkeliv i hab om og lengsel efter venskaber. Flere gnsker, at de of-
tere blev spurgt om deltagelse, at deres livsituation var mere synlig i kirken,
og at adgangen til deltagelse blev bedre understgttet. Adgangen til deltagelse
kunne f.eks. gares lettere ved hjalp med transport eller letforstaelige tekster
om aktiviteterne i kirken.

Vikdahl omtaler den svenske kirke som et slags “’tredje sted”, hvor selv
overfladiske relationer, som hun kalder for weak ties (lzse band) kan med-
virke til fglelsen af delagtighed i forbindelse med deltagelse i ritualer (Vik-
dahl 2014, 212ff). Det “tredje sted” giver mulighed for, at weak ties kan
udvikle sig til mere teette relationer. Deltagelse i ritualer kan samtidig give
anledning til eksklusion og stigma, hvis mennesker med udviklingsforstyr-
relser ikke magter at have den forventede adferd.

®7 Se afsnit 2.4.5.
%8 Ph.d. fra Sodertdrn University, lektor ved Institutionen for historia och
samtidsstudier, Sodertorns Hogskola, Stockholm.
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Hendes informanter oplever endvidere, at de ikke bliver tillagt mulighed
for at have selvsteendige meninger. Hun taler i den forbindelse om bounded
empowerment, der betyder, at selvstendighed og deltagelse er bundet op pa
andre deltagere, f.eks. foraeldre (Vikdahl 2014, 217). Vikdahl ger til sidst
rede for, at mennesker med udviklingsforstyrrelser har risiko for at fa eksklu-
sionsroller, og at de ofte forsgger at patage sig roller som normale. De kan
endvidere have ambivalente folelser over for andre i samme situation som
dem selv. Hendes vision er, at kirken kan veere med til at statte dem i mulig-
heden for at turde veere sig selv og at fremme den positive information om
dem:

Some of the interviewees took traditional Christian roles as a way to pass for normal
in society. Participation in the Church of Sweden can thus work as a disidentifier °
(Goffman 1963, 60), a sign that carries positive social information. The wish to be
understood as normal coincides well with the fact that most of the interviewees
expressed ambivalence towards others with intellectual disabilities (Vikdahl 2014,
220).

1.6.5. Cognitive Science of Religion (CSR)
Ingela Visuri’® har skrevet en artikelbaseret ph.d.-afhandling om overna-
turlige erfaringer og indre reprasentationer (forestillinger) af f.eks. Gud
eller heltefigurer hos mennesker med hgjtfungerende ASF’* (HF-ASF). Af-
handlingen blev forsvaret 7. juni 2019. Hun viser, at mennesker med HF-
ASF har let ved at komme til at dagdremme og ty til deres indre repre-
sentationer, fordi de ikke skal forholde sig til bl.a. kropssprog og intonation
hos aktgrerne i deres indre verden. Interaktionen med fysiske mennesker kan
virke skreemmende for dem. Deres indre reprasentationer kan blive en kom-
pensation for deltagelse i interaktion med fysiske mennesker (Visuri 2019Db).
Den forskningstradition, som Visuri bygger videre pa, har udgangspunkt
I kognitionsvidenskab. Aldre undersggelser har havdet, at mennesker med
HF-ASF har sverere ved at udvikle gudsbilleder og gudsforestillinger end
mennesker uden ASF pa grund af svag evne til mentalisering (MT)"2 (Nor-

69 Kursiveringen er Vikdahls med henvisning til Goffman.

0 Ph.d. fra Sodertdrn University, Lektor i religionsdidaktik, Hogskolan Dalarna.

"L Visuri tager bl.a. udgangspunkt i Baretts (Barett 2004) og Berings (Bering 2002) tanker
om indre agenter eller representationer, der har deres egen “mind” f.eks. spogelser eller
guder. Barrett og Bering anvender EToM (existential Theory of Mind) om dette. EToM
betyder, at man kan forestille sig f.eks. engles, anders eller guders/Guds intentioner med
at blande sig i menneskers liv. Visuri konkluderer forsigtigt, at hendes empiri ikke be-
kreefter mangel pa EToM hos hendes informanter, men at hendes empiri er for begrean-
set til at sige noget sikkert (Visuri, 2012, 373).

2 Mentalisering (MT) betyder at forstd adfserd ud fra egne og andres mentale tilstande.
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enzayan,”® Gervais og Trzesniewski 2012), og at mennesker med ASF har
starre tilbgjelighed til ateisme og agnosticisme (Caldwell-Harris,”* Murphy
og Valazquez 2011).

Som korrektiv er der senere haevdet, at mennesker med HF-ASF ikke ngd-
vendigvis har vanskeligt ved at udvikle gudsbilleder og gudsforestillinger.
Deres gudsbilleder og gudsforestillinger er derimod mindre positive, mindre
stattende end hos mennesker uden ASF og mindre pavirket af interaktion.
Deres gudsbilleder kan veere mere preeget af en forestilling om Gud som
demmende, straffende, strikt og dogmatisk end hos mennesker uden ASF
(Schaap-Jonker et al.”™ 2013).

En stor international undersggelse fra 2017 foretaget i samarbejde mellem
forskere fra Amsterdam, Kentucky og Lausanne universiter beskriver, at kul-
tur har stgrre betydning for udvikling af tro pa noget overnaturligt end kan,
alder og evne til MT. Evne til MT i forhold til at tro pa noget overnaturligt
har kun betydning i de lande, hvor tro er noget normativt (Maijet al.”® 2017).

Visuri forholder sig imidlertid kritisk til CSR. Hverken ASF eller religion
kan reduceres til fastlaste kognitive processer, der kun har fokus pa, hvad der
foregar inde i mennesker. Hvad der foregar mellem mennesker, som pavir-
ker, hvad der foregar i det enkelte menneske, kan vare lige sa vigtigt (Clark
og Visuri 2019, 11).

1.6.6. Inklusion i nye ph.d.-afhandlinger i dansk kontekst

Der findes flere ph.d.-afhandlinger om inklusion, hvor konteksten umid-
delbart ligger langt vaek fra (bgrne)konfirmandundervisning, men hvor
paedagogik og metodik har bergring med undervisning i en kirkelig sam-
menhang.

Christina Holm Poulsen

Omdrejningspunkterne i Poulsens’” afhandling er, at barn ikke bliver madt
ens, og at de har ulige muligheder i de samspil og processer, der foregar i
voksenstyrede aktiviteter i undervisningen og i skolegarden, hvor deres in-
teraktioner ikke er synlige for leererne. Det er ikke det samme som, at voksne
ikke gnsker at behandle alle ens og at give alle elever de samme muligheder.
Afmagt, manglende mulighed for at observere ethvert samspil mellem
bgrnene, arbejdsforhold, samarbejde mellem de voksne og den diskurs, der

3 Dr. Ara Norenzayan er professor i psykologi pd University of British Columbia.
4 professor i psykologi, Boston University.

> Professor i klinisk religionspsykologi, Faculty of Religon and Theology, Vrije
Universiteit, Amsterdam.

8 Ph.d., University of Amsterdam, Department of Psychology, Amsterdam.
"Ph.d. fra Institut for Kulturvidenskaber, Syddansk Universitet, lektor, University
College Syddanmark.
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er fremherskende pa stedet pa det givne tidspunkt, pavirker imidlertid mu-
ligheden for inklusion.

Samtidig er der en tendens til at se pa den ekskluderede som problemet i
stedet for at se pa det samspil, som den ekskluderede egentlig skulle vere en
del af. Eksklusionen kan veere selvforsteerkende, sa udsagn fra og handlinger
af den ekskluderede ikke bliver tillagt den samme veardi som lignende ud-
sagn og handlinger fra den inkluderede. Eksklusion er sammensat af usyn-
lighed og synlighed. Synlighed i form af uhensigtsmassig adferd kan
udspringe af usynlighed og oversethed. Poulsen fremhaever saledes vigtig-
heden af at have mange forskellige mader for gje, man kan bidrage til
feellesskabet pa (Poulsen 2017).

Gro Emmertsen Lund

Lund’® beskriver, hvordan enkelte elever og foraldre kan blive gjort til pro-
blemer og gjort tavse, fordi beskrivelserne og opfattelserne af dem efterhan-
den kan blive opfattet som objektive sandheder med marginalisering til
falge. Lund peger pa relationel dannelse som redskab til at undga eksklu-
sionsprosesserne og den enkeltes mulighed for at blive til "nogen” i rela-
tionerne (Lund 2017). Empirien er indsamlet i dansk kontekst.

Anette Lisbeth Bentholm

Bentholm™ fremhaver, at det ofte er elever med ASF og ADHD, der skal
tilpasse sig undervisningen i stedet for, at undervisningen tilpasses dem, og
at det er dem, der anses for at vere problemet. Elevernes position i klassen
har stgrre indflydelse pa inklusion eller eksklusion i idraetsundervisningen
end deres kompetencer i idraet. Klar struktur for undervisningen, forklaring
af aktiviteterne, overvejelser omkring holddannelse, forberedelse af eleverne
pa undervisningens indhold og tydelig rollefordeling mellem de voksne pro-
fessionelle optimerer muligheder for inkluderende processer i undervisnin-
gen (Bentholm 2017).

1.6.7. Bibelsk eksegese og Disability Studies

Kirken og praesternes teologi er meget afhaengige af tolkningen af betyd-
ningen af bibelens terminologi og livsverden. Dette galder ogsa i forhold til
synet pa mennesker med forskellige former for handicap. Det er et af de
emner, som i de seneste ar er taget op i forhold til Disability Studies. Det
ligger uden for denne afhandlings rammer at ga dybt ind i denne forsknings-
retning. For dog at abne op for perspektiverne i forhold til barn med ASF

8 Ph.d. fra Twente University, Holland. Hendes forskning er i foretaget dansk kontekst.
" Ph.d. fra Institut for Idreet og Ernaring, Kebenhavns Universitet, lektor, Peedagog-
uddannelsen, Hjarring.
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falger her en omtale af indlaeg fra den eneste danske eksegetiske forsker, der
har taget emnet op.

Gitte Buch-Hansen®® arbejder med Disability Studies ud fra en herme-
neutisk tilgang til bibelske tekster. Buch-Hansen satter fokus pa, at brug af
metaforer i en bibelsk sammenhzang kan fa et handicap som blindhed til at
repraesentere en “monstres tilstand”.8! Nar blindhed bliver metafor for ikke
at kunne se Guds rige, bliver den blinde et offer for en ideologisk udnyttelse.
Bibelske metaforer kan resultere i stigma, f.eks. de hyppigt brugte metaforer
som lys og merke i Johannesevangeliet. Mgrke bliver synonym for noget
darligt, men blinde erfarer netop kun merke. Buch-Hansen gar rede for fem
problematiske tilgange til disability i en bibelsk kontekst (Avalos, Melcher
og Schipper 2007). Disability kobles til henholdsvis:

1) Ulydighed som brud pa pagten med Gud (5 Mos 28),

2) handicap som urenhed og udelukkelse fra hellige steder og hellige
handlinger (3 Mos 21),

3) manglende tro,

4) metaforer for positioner, der teologisk set er problematiske (f.eks. Johs 9, Matt
23).

En femte problematisk tilgang er, nar vanfare, lamme og blinde bliver re-
duceret til nogen, der ikke har noget at bidrage med, og derfor ikke bliver in-
viteret til en fest (Luk 14,13-14). Verten bliver pa grund af sin gestus stillet
en belgnning i udsigt i opstandelsen (Hull 2010).

Vores syn pa det ideelle menneske kan ifalge Buch-Hansen projiceres®?
over pa vores forestillinger om den himmelske transformation (Moss og
Schipper 2011, 993). I et interview fremhaver hun, at hun haber, at bade
praester og legfolk ma veere opmaerksomme pa, hvordan fortaellinger om
sygdom og handicap formidles, og hvordan en formidling kan opleves af et
menneske, der har det omtalte handicap (Larsen 2019).

8 |ektor, Afdeling for bibelsk eksegese, Teologisk Fakultet, Kgbenhavn.

81 Foredrag i Trinitatis Kirke, torsdag den 9. maj kl. 14.30 og interview bragt i magasinet
”Bibelen og Verden”, 14. juni 2019. Citatet er taget fra slides fra foredraget.

82 Projektion kan forstés som en forsvarsmekanisme, hvor et individ ubevidst knytter sine
egne angstpraegede traek til en anden person [eller instans]. Ole Anskjer Olsen: Projektion
i Den Store Danske, Gyldendal, http://denstoredanske.dk/index.php?sideld=145647
(hentet 19/2 2020). I dette projekt anvendes “projektion” om mennesker, der overforer
deres egen made at vaere menneske pa til et billede af Gud som et ideal for mennesket,
fordi mennesker ofte ikke kan forstd, at man kan vaere menneske pa andre mader end
deres egen.



https://www.teol.ku.dk/abe/
http://denstoredanske.dk/index.php?sideId=145647
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1.7. Integritet og etik i projektet
Der er tre overordnede principper for integritet i forskning ifglge den danske
kodeks fra 2014, som Kgbenhavns Universitet har tilsluttet sig:

1) Arlighed (honesty).

2) Gennemsigtighed (transparency).

3) Palidelighed (accountability)
(Uddannelses- og forskningsministeriet 2014).

Jeg vil nu gennemga de formelle procedurer, der er fuldt i projektet, betyd-
ningen af mit eget engagement i emnet samt projektets etiske overvejelser
for at vise, hvordan mit projekt lever op til universitets forskningsetiske stan-
darder.

1.7.1. Projektets formelle procedurer

Inden pabegyndelsen af dette projekt blev der den 27. marts 2017 sendt en
preveansggning til De Videnskabsetiske Komiteer, Region Hovedstaden, for
at afprave, om projektet skulle anmeldes til Det Videnskabsetiske Komi-
tesystem. Jeg modtog kort efter det svar, at mit projekt ikke er anmeldel-
sespligtigt, fordi det er et interviewprojekt. Den 21. maj 2017 blev projektet
tilmeldt datatilsynet gennem Det teologiske Fakultet, Kgbenhavns Univer-
sitet.

Inden gennemfarelse af de enkelte interviews, blev informanterne bedt om
at underskrive en blanket (se bilag N), der gav mig lov til at interviewe dem
og anvende de indsamlede data i mit projekt. De enkelte interviews blev
optaget pa diktafon og indledningsvis ogsa pa den computer, jeg har faet
udlevet af Det teologiske Fakultet, Kgbenhavn, til arbejdet med min afhand-
ling. Informanterne blev gjort opmarksom pa, at interviewene ville blive
anonymiseret med pseudonymer.

Deltagerne i workshops, der tilmeldte sig elektronisk gennem deres provst
efter telefonisk aftale med mig, tilkendegav mundtligt, at jeg matte bruge de
indsamlede observationer, de skriftlige dokumenter, der blev udfeaerdiget
samt lydoptagelser pa diktafoner fra gruppearbejder, opsamlinger pa work-
shops, skype- og telefonmader.

Inden observation af konfirmandundervisning orienterede den pagelden-
de praest leerere og paedagoger om min tilstedeverelse og dens formal. Ved
observation 1 og 2 blev foraldre og konfirmander ligeledes informeret inden
min deltagelse. VVed observation 3 og 4 blev konfirmanderne farst informe-
ret, da de sa mig. Praestens begrundelse i observation 3 og 4 var, at det pri-
meert var praesten selv og ikke konfirmanderne, der skulle observeres. Ved
sidste observation blev en foralder og en konfirmand orienteret inden under-
visningen. Forzlderen opholdt sig i kirken under undervisningen, fordi kon-
firmanden efter en periode med fraveaer skulle genoptage sin deltagelse i
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undervisningen. Ved observationerne foretog jeg notater, men ikke optagel-
ser.

Jeg har ved mundtlig tilkendegivelse faet lov til at se og anvende de mate-
rialer, der er blevet udarbejdet p4 FUV’s kursus pa tre moduler over tre se-
mestre for prester, der underviser (bgrne)konfirmander med szrlige behov,
som blev afsluttet foraret 2019.

Alle personnavne, navne pa kirker, sogne og bopale er angivet ved pseu-
donymer i savel de transskriberede interviews som i citater og referencer i
afhandlingen. | enkelte tilfeelde er omtalte personer angivet med andet kan.
Transskriberede og anonymiserede interviews vedlagges ikke som bilag, da
det er personfglsomt stof og indeholder oplysninger om religigst tilhgrsfor-
hold og helbred. De indhentede data bliver opbevaret pa en computer med
kode udleveret til formalet af Det Teologiske Fakultet, Kgbenhavns Univer-
sitet, og pa Kgbenhavns Universitets lukkede drev under kode, som kun jeg
har kendskab til, samt i undersggelsesperioden pa diktafoner.

Projektet er finansieret ved et samarbejde mellem Det Teologiske Fakul-
tet, Kagbenhavns Universitet, der har bevilget mig friplads, Aalborg Stift, der
har bevilget statte til min lgn og rejsevirksomhed samt vikar for min stilling
som sogneprast (kvote 50%) i tre ar og to maneder, og Folkekirkens Uddan-
nelses- og Videnscenter (FUV). FUV har bevilget finansiering af to work-
shops med internat samt lgn til leder af workshopperne og foredragsholdere.
Jeg har ingen gkonomiske interesser i projektet.

1.7.2. Forskerens engagement i emnet

Som det vil fremga af metodekapitlet er denne afhandling bl.a. inspireret af
traditionen fra aktionsforskning med dens forskellige genrer. Den norske
filosof og professor i arbejdsforskning Olav Eikeland beskriver genrene
saledes:

(1) action research as "intervention”, modeled more or less explicitly on
experimentation, ...

(2) action research as collaboration” in knowledge generation and problem solving
between (a) professional researchers external to the practice being changed and
studied, and (b) practitioners internal to it,

(3) action research as applied research” using mainstream research methods and
techniques in solving practical challenges and problems, and

(4) action research as native, practitioner, or insider research” becoming
increasingly prevalent with indigenous cultures and in professions like teachers,
nurses, and others, where practitioners research their own practices.
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These are not mutually exclusive categories covering all possible varieties but

capture major aspects of how action researchers see their activity.” (Eikeland
2015,2).8

Der indgar elementer af alle disse fire genrer af aktionsforskning i dette pro-
jekt. 1) der udarbejdes nye ideer omkring praksis, som efterfglgende afprg-
ves, 2) der foregar et samarbejde mellem mig som forsker og udvalgte
medforskere fra feltet, 3) projektet sigter mod at belyse og om muligt bidrage
til lasningen af konkrete udfordringer i kirkens arbejde med barn med ASF,
og 4) jeg er selv involveret i feltet pa flere mader, som jeg vil reflektere over
I det fglgende.

Jeg har tilstrebt gennemsigtighed om mine motiver og intentionen med
forskningen. Jeg er engageret i emnet pa falgende mader: 1) jeg er mor til en
barn med ASF med sgskende, hvilket jeg har til feelles med de fire madre, 2)
jeg er praest og dermed kollega til de preester, jeg interviewer, og hvis under-
visning, jeg observerer, 3) jeg er kollega til de praester, der deltager i work-
shops, og for to deltageres vedkommende er jeg ligesom dem forzlder til et
barn med ASF med sgskende, 4) jeg er medlem af folkekirken og bruger den
jeevnligt som kirkegeenger og som konfirmandmor bade til konfirmander pa
hold for typisk udviklede og pa hold for konfirmander med ASF. Jeg har ikke
selv hverken givet mine bgrn konfirmationsundervisning eller konfirmeret
dem, og 5) jeg har en fortid som leereruddannet sognemedhjzlper.®*

Min involvering inden for disse omrader kan selvsagt fare til, at jeg har
veeret forudindtaget og saledes tilfgrt projektet en bias. Jeg har under data-
indsamling, dataanalyse og i forhold til at konkludere pa afhandlingens resul-
tater forsggt at afvaerge faren for bias pa falgende mader:

| forhold til kolleger, der gnskede at kende mine motiver for at foretage
undersggelsen, omtalte jeg min rolle som mor inden pabegyndelsen af inter-
viewet. Derefter kunne jeg leegge denne rolle fra mig, fordi informanternes
naturlige spergsmal var besvaret fra begyndelsen.

| interviewet med forzldre var der en forventning om, at jeg farst fortalte
om mig selv. Jeg kunne marke en sggen efter solidaritet i forbindelse med
interviews, nar samtalen faldt pa emner og situationer, jeg matte forventes at
have kendskab til i min rolle som mor, der er i en sammenlignelig situation.
Da jeg kender disse situationer som praest og var forberedt pa, at de kunne
opsta, afvaergede jeg dem ved i stedet af glide ind i en prasterolle. Jeg for-
sggte at vise solidaritet med min stemmefgring og kropssprog uden at lade
det styre eller pavirke samtalens forlgb i gvrigt.

8 Olav Eikeland. Full Professor of Education and Work Life Research, Oslo Metropolitan
University.
8 »Sognemedhjlper” bliver i dag kaldt “kirke- og kulturmedarbejder”.
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Jeg var meget opmarksom pa ikke at komme til at abne for problemstil-
linger, der ville kraeve en sjalesgrgerisk opfalgning for at veere etisk for-
svarligt. Min rolle som praest og min rolle som forsker blev her bragt i ind i
et spandingsforhold. Relationer til familiemedlemmer kunne for mgdrenes
vedkommende, eller for praesternes vedkommende i forhold til kolleger, lee-
rere, padagoger, skoleledere og provster, vere belyst yderligere, hvis jeg
ikke havde veeret sa opmarksom pa, at jeg her ikke skulle engagere mig sjee-
lesargerisk og solidarisk kollegialt, men holde mig til at vaere forsker.

De to farste madre blev fundet efter opslag pa lukkede facebooksider,
fordi kontakt til foreeldre til konfirmander med ASF i begyndelsen gik traegt
(bilag O). Jeg er selv medlem af grupperne som mor til et barn med ASF. De
to madre, jeg fandt frem til, relaterede tilfeeldigvis til en af de preester, jeg
havde interviewet. Mgdrene gnskede at deltage, da formalet tiltalte dem, og
da de kendte mig, uden at vores relationer pa nogen mader er personlige. De
to sidste mgdre fik jeg kontakt med ved, at en af praesterne, der blev
interviewet, kontaktede tre konfirmandforaldre. Det lykkedes at fa aftaler
med to. Der er ikke interviewet faeedre, fordi der ikke var nogen, der meldte
sig.

Pa workshops fik min rolle som mor betydning, nar der var tale om, hvad
det vil sige at veere familie med ASF. Jeg lod sa vidt muligt de gvrige, der
selv er forzeldre til bern med ASF, patage sig opgaven at bidrage med viden
fra dette omrade. Min rolle som prast og kollega tradte naturligt i bag-
grunden, da jeg ikke selv har undervist (bgrne)konfirmander med ASF pa
serskilte hold.

Min rolle som mor har indledningsvis hemmet dybden i behandlingen af
data, nar smertelige aspekter ved netop at veere mor er kommet frem i lyset.
Min rolle som praest har ligeledes heemmet analysen, da jeg er opdraget til at
undga at fortolke andres udsagn i sjelesgrgeriske samtaler. Frygt for ikke at
veere loyal over for kolleger har ligeledes begranset analysen. Dette er img-
degaet ved, at jeg har gennemarbejdet data flere gange.

For netop at blive mig bevidst om min egen rolle som forsker i forhold til
mine gvrige roller, lod jeg mig interviewe af en medforsker, jeg ikke kendte
pa forhand, inden jeg pabegyndte interviews og workshops. Dette interview
indgar ikke i empirien, der er basis for analyserne, om end det blev transskri-
beret ligesom de gvrige interviews.

Sammenfattende sagt er det min vurdering, at mit forhandsengagement i
emnet har haft bade positive og negative sider. Positivt fik jeg en god del af
motivationen til at ga ind i arbejdet her fra, ligesom jeg ogsa pa forhand hav-
de bade kontant viden og erfaring fra omradet. Dette var naturligvis til hjeelp

8 Min hovedvejleder har i gvrigt ogsa lest halvdelen af mine udskrifter fra feltarbejde og
workshops uden at finde tegn pa bias i mine analyser. Interviewet med mig af en med-
forsker er pa ca. 49,44 ns. Se interviewguide: Bilag M.
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i arbejdet med at forsta emnet, som pa mange punkter er fremmedartet, hvis
man ikke gar til det med gode forudsatninger.

Positivt er ogsa, at jeg har kunnet mgde sa vel informanter som medfor-
skere som “native” (Eikeland 2015, 2). Viden og &ndring genereres mel-
lem informanterne og mig og medforskerne indbyrdes og i forhold til mig
som subjekt-subjekt relationer og ikke subjekt-objekt relationer.

Som naevnt har jeg ogsa pa en reekke omrader mattet overveje og begraense
mit personlige engagement, sa det ikke kom til at praege forskningsprojektet.
Som det vil fremga af validitetsovervejelserne i kapitel 3, mener jeg, at det i
det store hele er lykkedes.

1.7.3. Etiske overvejelser
Kvale og Brinkmann skriver, at forskningsinterviewet er et

...interview, hvor viden konstrueres i interaktionen eller samspillet mellem to menne-
sker. Intervieweren og subjektet agerer i relation til hinanden og pavirker hinanden
gensidigt. Samspillet kan ogsa vare angstprovokerende og udlgse forsvarsmekanis-
mer hos den interviewede savel som hos intervieweren (Kvale og Brinkmann 2015,
53).

For at skabe sa god en stemning som muligt om de enkelte interviews, for at
vise respekt for den sarbarhed, der ville kunne vise sig i informanternes selv-
udlevering og nedtone den asymmetriske magtstruktur, der ville veere mel-
lem informanterne og mig som interviewer, valgte jeg at veere gaest, der kom
pa besgg hos informanterne. Alle tolv interviews med informanter blev fore-
taget ansigt til ansigt. De fire interviews med mgdre foregik i deres daglig-
stuer eller kgkken-alrum. De otte interviews med i alt ti preester foregik pa et
sted, de havde bestemt. Syv interviews foregik i et lokale knyttet til den kirke
eller sognegard, hvor praesterne underviser (bgrne)konfirmander med ASF, i
selve kirkerummet eller pa deres praestekontor. Et enkelt interview foregik i
et provstikontor, som prasten havde lant af praktiske arsager.

En undersggelse fra 2017 af mobning af prester i folkekirken (Oxford
Reseach 2017) viser, at 25% af alle praester i den danske folkekirke har
oplevet mobning pa undersggelsens tidspunkt. Derfor valgte jeg at veere til-
bageholdende i interviews med kolleger vedragrende spgrgsmal om relation-
er til gvrige praester i folkekirken, provster og kirke- og kulturmedarbejdere,
der kunne dele prastens arbejdsomrader.

1.8. Afhandlingens opbygning
| kap. 1 har jeg gjort rede for afhandlingens rammer, problemformulering,
formal og mal samt forskningsoversigt og etiske overvejelser. | kap. 2 be-
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skrives ASF til dels i forhold til diagnosemanualerne og til dels i forhold til
de gaengse forklaringsmodeller. Jeg redegar for den forskningsmaessige til-
gang samt analysemetode af empirien i kap. 3. Kap. 4 indeholder en analyse
af projektets grundleeggende informative materiale, sadan som det er frem-
kommet gennem interviews og observationer. | kap. 5 bringes der en lignen-
de analyse af materialet fra workshopperne med deres kreative processer.
Det samlede empiriske materiale sammenfattes i kap. 6. Kap. 7 udfolder de
temaer teologisk, der er blevet fundet i kap. 4, 5 og 6, og der afsluttes med
konklusion i kap. 8. Til sidst bringes et dansk og engelsk resumé, gen-
nemgang af anvendte forkortelser, fagudtryk, oversigter over figurer, ske-
maer, tabeller og illustrationer samt referenceliste og bilag.






Kapitel 2. Redeggrelse for empirisk forskning i udfordringer hos
barn og unge med ASF

| dette kapitel vil jeg gare rede for autismediagnosen ud fra, hvordan denne
beskrives i diagnosemanualer og forklaringsmodeller for ASF. Redegarel-
sen har primeert karakter af en historisk gennemgang.

Jeg har valgt at fokusere pa den forskning, der er nogenlunde konsensus
om, og som kan give praester og andre — ansatte som frivillige — nogle red-
skaber til at omgas (bgrne)konfirmander med ASF og en forstaelse af, hvor-
for de kan reagere, som de gar. Det har endvidere veeret hensigten at veelge
forskning, som kan vaere med til at give kirkens medarbejdere et feelles sprog
med lerere og padagoger, der fglges med bgrnene til (bgrne)konfirmand-
undervisning og forzldre, der har sat sig ind i deres barns diagnose.

ASF regnes for at veere en livsvarig neuropsykologisk udviklingsforstyr-
relse. Socialstyrelsen angiver i folderen "Mennesker med autisme. Sociale
indsatser der virker” (Socialstyrelsen 2014),2° at ca. 1% af befolkningen i
Danmark har en diagnose inden for autismespektret (Socialstyrelsen 2014,
jf. Fombonne 2009; Elsabbagh et al. 2012; Lai, Lombardo og Baron-Cohen
2013). Antallet af mennesker pa verdensplan, der far en diagnose inden for
autismespektret, er stigende. Den verdensspandende organisation “Autism
Speaks” antager, at en ud af 54 af alle barn i USA (naesten 2%) havde ASF
1 2020, deraf en dreng ud af 34 drenge og en pige ud af 144 piger. Af disse
barn havde 31% ID (intelligenskvotient (1Q) < 70), 25 % la i den nederste
del af normalomradet (IQ 71-85), og 44% befandt sig i den gvrige del af
normalomradet eller havde en 1Q over normalomradet (1Q > 85).%7

En udfordring i autismeforskning er, at diagnosekriterierne er forskellige.
Der er undersggelser, der er lavet pa informanters selvrapportering af symp-
tomer, og der kan veare anvendt mange forskellige mader at udrede pa, hvor
nogle ikke er kliniske, ligesom bgrn med ASF kan veere fejldiagnostise-
rede.%®

2.1. Leo Kanner og Hans Asperger

Autisme blev beskrevet i 1940’°erne af den estrisk-amerikanske psykiater
Leo Kanner. Autismevarianten “infantil autisme” blev oprindelig ogsa kaldt
for Kanners autisme, men denne betegnelse anvendes ikke leengere (Frith

8 https://socialstyrelsen.dk/udgivelser/mennesker-med-autisme (7/3 2021).

87 https://www.autismspeaks.org/autism-facts-and-figures (7/3 2021).

8 Undervisning af Kristine Jensen de Lopez pa workshop 1, mandag den 18. sep. 2018
kl. 9.15 - 11.45 (Avchen et al. 2011).
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2003, 5ff, jf. Kanner 1943). Samtidig med Leo Kanners observationer iagttog
den gstrigske peadiater Hans Asperger autismevarianten, der senere blev
benaevnt Aspergers syndrom (Frith 2003, 5ff, jf. Asperger 1944). Denne
betegnelse er udgaet af World Health Organizations diagnosemanual ICD-
11 (WHO) fra 2018 og den amerikanske psykiatriske diagnosemanual DSM-
5 fra 2013.

| Igbet af 2018 kom det frem, at Asperger var medvirkende til eutanasi af
handicappede bgrn under anden verdenskrig (Baron-Cohen 2018; Czech
2018). Jeg kommer ikke narmere ind pa denne uhyggelige side af ASF’s
historie, som falder uden for denne afhandlings rammer.

2.2. ASF og forskellige diagnostiske kriterier
Jeg vil i dette afsnit redegare for tre forskellige diagnosemanualer.

ICD-11

| Danmark anvendes diagnosemanualen ICD-11, som er vedtaget af WHO.
ICD-11 blev indfert i 2018 og aflgste ICD-10, version 2016. ASF bliver i
ICD-11 inddelt i otte underkategorier med en fealles betegnelse: “Autism
spectrum disorder” (ASF), der beskrives som falger:

Autism spectrum disorder is characterized by persistent deficits in the ability to initiate
and to sustain reciprocal social interaction and social communication, and by range of
restricted, repetitive, and inflexible patterns of behavior and interests. The onset of the
disorder occurs during the developmental period, typically in early childhood, but
symptoms may not become fully manifest until later, when social demands exceed
limited capacities. Deficits are sufficiently severe to cause impairment in personal,
family, social, educational, occupational or other important areas of functioning and
are usually a pervasive feature of the individual’s functioning observable in all set-
tings, although they may vary according to social, educational, or other context. In-
dividuals along the spectrum exhibit a full range of intellectual functioning and
language abilities.?®

| stedet for separate diagnoser for forskellige typer ASF er der formuleret
seks underkategorier, alt efter om ASF er med eller uden funktionelt sprog
og med eller uden ID. Derudover er der to underkategorier beregnet til de til-
feelde (6A02.Y og 6A02.2), der ikke passer fuldt ud ind i de gvrige seks kate-
gorier (6A02.0 - 6A02.5).

Nyt i ICD-11 i forhold til ICD-10 er, at der gives plads til kontekstens be-
tydning for, hvor tydelig ASF fremtreeder som diagnose:

89 https://icd.who.int/browse11/I-m/en#/http://id.who.int/icd/entity/437815624
(3/1 2020).
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Deficits are sufficiently severe to cause impairment in personal, family, social, edu-
cational, occupational or other important areas of functioning and are usually a per-
vasive feature of the individual’s functioning observable in all settings, although
they may vary according to social, educational, or other context.®

ICD-10

ICD-11 aflgste ICD-10, version 2016, i 2018. Jeg gennemgar ICD-10, da
diagnosebetegnelserne stadigveaek er i brug. De otte autisme-diagnoser i ICD-
10 (F84.0 - F84.9) bliver samlet benavnt pervasive developmental disorders
(gennemgribende udviklingsforstyrrelse) og er beskrevet som fglger:

A group of disorders characterized by qualitative abnormalities in reciprocal social
interactions and in patterns of communication, and by a restricted, stereotyped, repe-
titive repertoire of interests and activities. These qualitative abnormalities are a
pervasive feature of the individual's functioning in all situations.®*

| ICD-10, version 2016, deles ASF op i otte undergrupper. En af undergrup-
perne er infantil autisme, der er karakteriseret ved, at symptomerne pa ASF
har vist sig inden det tredje levear, og at der er udfordringer inden for bade
social interaktion, kommunikation og repetitiv adfeerd. | tilleeg til disse ud-
fordringer kan der veere fobier, savn- og spiseforstyrrelser, nedsmeltninger
0g aggression.

Atypisk autisme er en anden undergruppe. Atypisk autisme viser sig ved,
at der er udfordringer inden for to af de tre omrader: Gensidig social inter-
aktion, kommunikation og repetitiv adferd. Ofte forekommer atypisk
autisme hos mennesker, der er alvorligt retarderede og har udviklingsforstyr-
relser inden for repetitivt sprogbrug.

Aspergers syndrom er kendetegnet ved de samme udfordringer som infan-
til autisme med dysfunktion inden for gensidige sociale interaktioner sam-
men med sarinteresser og stereotyp repetitiv adfzrd. | forhold til infantil og
atypisk autisme er der ingen ID eller forsinket sproglig udvikling i den tidlige
barndom. Aspergers syndrom kan veere ledsaget af motoriske udfordringer.

To undergrupper er GUA (gennemgribende udviklingsforstyrrelser, an-
det) og GUU (gennemgribende udviklingsforstyrrelser, uspecificeret). Di-
agnoserne GUA og GUU bliver fortrinsvist brugt til dem, hvis symptomer
ikke fuldt ud passer ind i de gvrige undergrupper.

De sidste tre grupper er “Retts syndrom”, “other childhood disintegrative
disorder” (anden disintegrativ °2 forstyrrelse i barndommen) og “overactive
disorder associated with mental retardation and stereotyped movements”
(hyperaktivitetsforstyrrelse med mental retardering og beveegelsesstereoty-

% Ibid.
%1 https://icd.who.int/browse10/2016/en#/F84 (3/1 2020).
92 Normal udvikling, hvorefter faerdigheder begynder at blive tabt.
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pier).® Et af kendetegnene ved Retts syndrom og “other childhood disinte-
grative disorder” er, at bgrnene mister funktioner, som de allerede har faet
leert, for eksempel brug af tale. ”"Overactive disorder associated with mental
retardation and stereotyped movements” er en svagt afgraenset gruppe med
alvorlig mental retardation, udfordringer med hyperaktivitet og opmaerk-
somhed og stereotyp adfeerd. Nar barnet bliver voksent, bliver hyperaktivi-
teten ofte aflgst af passivitet.

DSM-5

DSM-5 er den amerikanske psykiatriske diagnosemanual og aflgste DSM-4
i 2013.%% | DSM-5, der inspirerede ICD-11, er autisme ikke delt ind i under-
grupper efter type af autisme. Alle former inden for ASF har en samlet beteg-
nelse: ”Autismespektrumforstyrrelse” (ASF). ASF er delt ind 1 tre grupper
efter stgttebehov.®® Mennesker med ASF, der er placeret i gruppe 3, har sterst
behov for hjalp.

Jeg naevner DSM-5, da mange forskningsresultater fremkommer pa bag-
grund af den definition af ASF, som er beskrevet i denne. Jeg naevner ogsa
DSM-5, da den store spaendvidde i ASF udfoldes, som ikke er beskrevet sa
udferligt i ICD-11. Endvidere vil praester, der deltager i internationale kon-
ferencer mgde kolleger, der arbejder blandt mennesker, der er diagnosticeret
efter DSM-5. Meget litteratur om ASF fra f.eks. Tyskland, der ogsa er aktuel
i en dansk kontekst, har udgangspunkt i DSM-5 (Theunissen 2020).%

| beskrivelsen af ASF i DSM-5 er spandvidden inden for tre omrader:

1) Udfordringer inden for social-emotionel gensidighed fra ikke at kunne finde ud af,
hvis tur det er til at tale i forbindelse med konversation og abnorme forsgg pa sociale
samspil til ikke at dele interesser, faglelser og affekter og til manglende respons i
sociale interaktioner.

2) Udfordringer med integrering af verbal og nonverbal kommunikation til vigende
gjenkontakt og problemer med at forsta og bruge kropssprog og gestik til fuld-
steendig fraveer af ansigtsmimik og nonverbal kommunikation.

3) Udfordringer med at udvikle, opretholde og forsta relationer fra problemer med at
tilpasse sin adfeerd til forskellige sociale kontekster til at deltage i fantasilege eller
vide, hvordan man far venner, til fraveer af interesse i andre mennesker.

DSM-5 adskiller sig fra DSM-10 og DSM-11 ved at have sensoriske udfor-
dringer som en mulig del af kriteriet for ASF-diagnosen:

9 Adferd praeget af gentagelser.

% https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm/history-of-the-dsm (3/1 2020).
% https://www.autismspeaks.org/autism-diagnosis-criteria-dsm-5 (3/1 2020).

% Se fodnote 41.
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Hyper- or hyporeactivity®’ to sensory input or unusual interests in sensory aspects of
the environment (e.g., apparent indifference to pain/temperature, adverse response
to specific sounds or textures, excessive smelling or touching of objects, visual fasci-
nation with lights or movement).*®

Selv om kriteriet ikke er nevnt i ICD-10 eller ICD-11, er det ikke ensbety-
dende med, at der ikke er mange, der har faet diagnosen efter disse manua-
ler, som ikke har disse udfordringer.

Social eller pragmatisk kommunikationsforstyrrelse ® har sin egen kode i
DSM-5. Denne kommunikationsforstyrrelse hgrer ind under autismekoden i
ICD-10 og ICD-11. Det betyder, at der er tre diagnostiske grupper i DSM-5,
der overlapper hinanden: “Social eller pragmatisk kommunikationsfor-
styrrelse”, som er den nye diagnose i DSM-5, ASF og specific language
impairment (SLI).1® De, der ikke klart opfylder en ASF-diagnose efter
DSM-5 bliver i stedet diagnosticeret efter ’social eller pragmatisk sprog-
forstyrrelse”.

2.3. ASF som handicap eller ASF som anden kognitiv profil

Der findes to internationale interesseorganisationer for mennesker med ASF:
Autism Speaks og AutismEurope. Autism Speaks®, som har hjemsted i USA,
har mere fokus pa finde medicinske helbredelsesmuligheder af ASF end
AutismEurope!®?, der prioriterer rettighederne for mennesker med ASF. Den
danske interesseorganisation ~Landsforeningen Autisme”!% er medlem af
AutismEurope. Jeg har valgt af naevne disse interesseorganisationer, da de
spejler tilgangen til ASF og dermed ogsa til de mennesker, der er berart af
ASF.

Autism Speaks’ fokus pa helbredelse har vaeret med til at affade netbase-
rede grupperinger pa verdensplan af mennesker med Aspergers syndrom, der
ikke gnsker helbredelse, men derimod at blive accepteret, som de er. Ofte
bensvner de mennesker, der er tilknyttet grupperingerne, sig selv som As-
pies.1% En af grupperne er Aspies for Freedom.'% Dette faanomen forekom-
mer mindre i Danmark. En af grundene kan veere, at den paedagogik, der er

7 Over- eller undersansning. Kursiveringen er min.

% https://www.autismspeaks.org/autism-diagnosis-criteria-dsm-5 (3/1 2020).

% Ibid.

100 sprogforstyrrelse, der ikke kan begrundes med generel udviklingsforstyrrelse.
Undervisning ved Kristine Jensen de Lopez pa workshop 1, mandag den 18. sep. 2018.
101 hitps://www.autismspeaks.org/ (5/2 2020).

102 https://www.autismeurope.org/ (5/2 2020).

103 https://www.autismeforening.dk/ (3/1 2020).

104 Se afsnit 1.6.3.

105 http://www.aspiesforfreedom.com/ (3/1 2020).
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fremherskende i specialklasser og pa specialskoler for bgrn og unge med
ASF i Danmark, ofte er inspireret er TEACCH. TEACCH star for Treatment
and Education of Autistic and related Communication Handicapped Chil-
dren.

Et hovedanliggende i TEACCH er, at der ikke er et rask barn uden ASF
bag ved autismen. ASF griber ind i personligheden, og fokus er, hvordan om-
givelserne imgdekommer de udfordringer, som ASF medferer (Birch
2018;1% Beyer 1998;1%7 Peeters, Haracopos og Ebbesen 1997; Theunissen og
Paetz 2010, 138-155). TEACCH blev introduceret i Danmark i 1990’erne af
den belgiske neurolinguist Theo Peeters.

Jeg gennemgar hverken den oprindelige betydning af TEACCH, eller
hvordan paedagogikken er blevet formet i en dansk kontekst. Udbredelsen af
grupper af mennesker, der kalder sig for aspies, der opponerer mod Autism
Speaks vil heller ikke blive yderligere beskrevet.

ASF og lidelse

Ulempen ved kun at opfatte ASF som en anderledes kognitiv profil eller et
udtryk for kognitiv diversitet frem for, at ASF ogsa er et handicap, er, at man
glemmer lidelsen, som ASF kan tilfgre den, der har ASF. Overbelastnings-
reaktioner kan veere lidelsesfulde lige som de begrensninger, ASF kan med-
fare bade for den, der har ASF, og for omgivelserne. Dette galder uanset,
hvor meget omgivelserne forsgger at imgdekomme udfordringerne, og uan-
set hvor meget omgivelserne forsgger at fremme en diversitetskultur og di-
versitetsdiskurs, sa alle kognitive profiler kan rummes pa lige vilkar.

2.4. ASF og forklaringsmodeller

Jeg vil i dette afsnit gare rede for forskellige forklaringsmodeller for ASF.
Diagnosemanualerne er deskriptive, men inden for grundforskningen om
autisme eksisterer der forskellige forklaringsmodeller pa ASF. Forklarings-
modellerne skal ikke ses som modsatninger, men som forskellige vinkler pa
de udfordringer, der endnu ikke er blevet lgst.

Den psykiatriske synsvinkel

Den psykiatriske synsvinkel er ofte, at ASF er en kombination af mange
nedarvede forandringer i genomet samt nye mutationer og deraf gget sarbar-
hed for miljgmaessig pavirkning, der kan resultere i ASF. Udviklingen af
ASF begynder pa fosterstadiet (Frith 2003, 182ff). Enkelte typer af AFS kan

16 Folkeskolelaerer, master i specialpaedagogik.
107 |_eder af specialfunktionen autisme/ADHD, Socialstyrelsen.
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til dels forklares ved kendte genetiske forandringer, f.eks. Retts syndrom,
som er en af undergrupperne i ICD-10. Ved Retts syndrom er der ofte mu-
tationer pa X-kromosomet.

Komorbiditet

ASF kan have komorbiditet til andre udviklingsforstyrrelser som ADHD,
OCD, Tourettes Syndrom, spiseforstyrrelser og epilepsi,'® og mennesker
med ASF har gget risiko for at udvikle psykiske sygdomme og overbelast-
ningsreaktioner som angst (Steensel,*®® Bdgels og Perrin 2011), depression
og selvskade (Hedleyet et al.'® 2018) og at foretage selvmordsforsgg og
endda bega selvmord (Cassidy et al.!'!* 2014; Richa et al.1*2 2014).

En undersggelse fra 2019 kobler udfordringerne ved at have ASF sammen
med selvmordsforskning, men mangler en kontrolgruppe af mennesker med
NT udvikling og en kontrolgruppe af mennesker med andre udviklings-
forstyrrelser end ASF. Dow et al.'*® konkluderer alligevel, at man skal vere
opmarksom pa mennesker med ASF som risikogruppe (Dow, et al. 2019).
De henviser endvidere til en undersggelse, der konkluderer, at mennesker
med ASF uden ID har starre risiko for at dg ved selvmord sammenlignet med
mennesker med bade ASF og ID (Dow et al. 2019, 2, jf. Hirvikoski et al.1*
2016, 237). Ifelge Hirvikoski er dedeligheden stagrre blandt mennesker med
ASF generelt end mennesker uden ASF pga. medicinske omstaendigheder.

Meget tyder pa, at der forskningsmassigt er en tendens til en bevaegelse
vk fra at forsta ASF som en empatiforstyrrelse til vaegtlegning pa udfor-
dringer pa andre omrader, f.eks. sprog, hukommelse og perception (Visuri
2019b, 44ff).

108 Essence-konference, 10 - 11. april 2018, afholdt i Goteborg under Gillberg Neuropsy-
chiatric Centre, Salgrenska Academy under ledelse af professor i psykiatri Christopher
Gillberg. ”Essence” star for Early Symptomatic Syndromes Eliciting Neurodevelopmen-
tal Clinical Examinations.

199 Francisca J. A. van Steensel, ph.d., Research Institute of Child Development and
Education, University of Amsterdam.

110 Dr, Darren Hedley, ph.d. Neurodevelopmental Psychology, Olga Tennison Autism
Research Centre, Australia.

111 Sarah Cassidy, ph.d., School of Psychology, University of Nottingham.

112 sami Richa, ph.d., Professor of Psychiatry, Saint Joseph University, Lebanon.

113 Deanna Dow, ph.d. og post. doc., Center for Autism Research and Treatment, Jane &
Terry Semel Institute for Neuroscience & Human Behavior, Los Angeles.

114 Tatja Hirvikoski, Associate Professor, Department of Women’s and childrens health,
Karolinska Instituttet, Stockholm.
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2.4.1. Wings triade

Indtil DSM-5 (2013)*° var de diagnostiske kriterier for en autismediagnose,
udfordringer pa tre omrader: social samspil, kommunikation og adfaerd/inte-
resser, der benaevnes som Wings triade (Wing og Gould 1979). Wings triade
er navngivet efter den engelske psykiater Lorna Wing (1928 - 2014). Lorna
Wing definerer fire mader, problemerne kan komme til udtryk pa:

1) Social fjernhed. Enten virker de pagaldende bern fjerne i alle situationer, eller de
kan bryde ud af fjernheden, hvis der er noget, de gnsker at opna, men vender
straks tilbage til tilstanden, nar de har opnaet det, de gnsker, eller de kan indga i
fysisk kontakt som at lade sig kilde eller keertegne, men uden at reagere pa de
sociale aspekter af kontakten.

2) Passivitet, hvor de er accepteret af andre bgrn, fordi de kan underlaegge sig de
andres initiativ i lege og indga i passive roller.

3) Seerhed, hvor de aktivt udviser manglende fornemmelse for det sociale samspil og
derfor kan blive upopulere.

4) Upassende adfeerd i forhold til alder (Wing og Gould 1979, 14f).

| en senere artikel fra 1997 udgar den fjerde made. Denne made bliver erstat-
tet af stivhed. De bergrte optraeder her som stive og formelle, og verden kan
fremsta skreemmende og forvirrende for dem. De kan virke som om, de helst
vil veere alene. Mange i den gruppe kan tage hgje uddannelser og indga i
parforhold, men kan have vanskelig ved at handtere den falelsesmassige
kontakt til en segtefeelle og at opfylde dennes behov (Wing 1997, 1762).

2.4.2. Theory of Mind, Eksekutive Funktioner og Central Koharens
| 1985 udkom artiklen “Does the autistic child have a *Theory of Mind’?”116
af prof. Simon Baron-Cohen?!’, prof. Uta Frith!® og prof. Allan M. Leslie!®
(Baron-Cohen, Frith og Leslie 1985). Der blev i artiklen gjort rede for det,
der senere blev benavnt first-order false belief tasks (FB), der beskriver,
hvordan bgrn med ASF kan have svert ved at forestille sig, hvad andre ten-
Ker.

115 Undervisning af Kristine Jensen de Lopez p& workshop 1, mandag den 18. sep. 2018.
116 Theory of Mind forkortes fremover til ToM. Eksekutive Funktioner forkortes til EF.
Central koharens (Central Coherence) forkortes til CC. Der findes flere definitioner af
ToM. | dette projekt forstas ToM som Theory of Theory of Mind (TT), der oftest sattes i
forbindelse med ASF og Baron-Cohens tanker om ToM (Davidsen og Fosgerau 2015).
17 professor i udviklingspsykopatologi, University of Cambridge.

118 Udviklingspsykolog, Institute of Cognitive Neuroscience, University College London.
119 professor i psykologi og kognition, Rutgers University.
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Sally-Anne-opgaven og first-order false belief task

Eksemplet i artiklen er Sally-Anne-opgaven, hvor et barn sammen med en
voksen observerer, at dukken Sally har en marmorkugle i en kurv. Barnet far
af den voksne vist, at dukken Sally gar ud, og ind kommer i stedet dukken
Anne. Anne flytter marmorkuglen over i en boks ved siden af kurven. Den
voksne viser nu barnet, at Sally kommer ind, og spgrger derefter barnet:
“Hvor tror du, at Sally vil lede efter marmorkuglen?” Et barn med ASF kan
have tilbgjelighed til at svare, at Sally vil lede efter marmorkuglen i boksen,
selv om barnet har set, at Sally ikke var til stede, da kuglen blev flyttet og
derfor ma tro, at kuglen stadigvaek er i kurven. Det kan vere vanskeligt for
barnet med ASF at forestille sig, at Sally forestiller sig noget andet, end bar-
net selv gar, og at Sallys forestilling er forkert (Baron-Cohen, Frith og Leslie
1985, 41f; Tager-Flusberg 2007, 312%°),

Second-order false-belief-tasks
En second-order false FB indeholder et lag mere. Et eksempel kan veere hi-
storien om John og Mary, der ser en isbod i parken, hvor isselgeren er vaek.
Tilhereren til historien far oplyst, at bade John og Mary har faet at vide, at
isselgeren er gaet i kirke, men ingen af dem ved, at den anden har faet
oplysningen. Spergsmaélet lyder da: Hvor tror du, at John tror, at Mary tror,
at isselgeren er?” (Tager-Flusberg og Sullivan 1994, 578).12

En udfordring ved ToM er, at det ikke er alle bgrn med ASF, der ikke kan
klare savel first- som second-order FB. En mulig forklaring er, at nogen bgrn
med ASF i stedet for at anvende MT til at lgse opgaverne resonerer sig frem,
0g at bgrnene magter eksplicit ToM (kontrolleret, langsom, bevidst) men ikke
implicit ToM (spontan, hurtig, ubevidst). De behandler opgaverne mere som
logiske gader end opgaver, der har med andres mentale tilstande at gere
(Polyanskaya 201722, 6, jf. Hermelin og O’Connor 1985 og jf. Tager-Flus-
berg 2007, 312f).

120 Helen Tager-Flusberg. Professor of Psychological and Brain Sciences. Boston Uni-
versity.

121 Second-order false belief task resulterer i en rekursiv konstruktion. "Rekursion bety-
der, at flere elementer er indlejrede i hinanden som ’far siger, at mor siger, at kaninen er
lobet vek’ ™.
https://www.autismeforening.dk/om-autisme/forskning/anden-ordens-false-belief-og-
sproglig-rekursion-hos-boern-med-asf/ (3/1 2020).

Polyanskaya konkluderer, at barn med ASF 1 hgjere grad er athengige af “evnen til at
handtere rekursive indlejringer i sproget, end det er tilfzldet med bern i typisk udvikling”
for at udvikle forstaelse for mentale tilstande, og at treening i rekursive strukturer i sproget
kan fare til forbedring af second-order FB scores (Polyanskaya 2018, 3).

122 Irina Polyanskaya, ph.d., Department of People and Technology, Roskilde Universitet.
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Second-order FB forbindes ogsa med evnen til at forstd ironi (Polyan-
skaya 2017, 5, jf. Filippova og Astingtong 2008), hvide lagne (Polyanskaya
2017, 5, jf. Talwar, Murphy og Kang 2007), akavede eller pinlige situationer
og udtalelser (Polyanskaya 2017, 5, jf. Hillier og Allinson 2002), og koor-
dinering i kammeratfeaellesskaber (Polyanskaya 2017, 5, jf. Grueneisen, Wy-
man og Tomasello 2015).

ToM, ID og Downs syndrom

En anden udfordring ved teorien om ToM er, at der er andre grupper af bgrn,
der kan have svag ToM. For eksempel kan bgrn med specific language
impairment (SLI) praestere darligere end typisk udviklede bgrn i ToM-tasks
(Nilsson!® og Lopez 2016). Det samme geelder for barn med Downs syn-
drom eller ID (Boucher 2012%24). Svag ToM er farst synlig, nar barnet er
mellem tre og fire ar, men ASF kan observeres meget tidligere i barnets
udvikling.

Svage eksekutive funktioner og svag central koharens

Svag ToM navnes ofte sammen med svage eksekutive funktioner (EF) og
svag central koharens (central coherence, CC). Svag CC betyder at have
fokus pa detaljer pa bekostning af helheder og at preaestere bedre i detalje-
fokuserede opgaver. EF dakker over en persons ferdigheder til impuls-
haemning, initiativtagning til handlinger, arbejdshukommelse i forhold til at
leere nye ting, planleegning, organisering og monitorering af adfeerd og tan-
ker'? (Frith og Happé 1994; Happé og Frith 2006). Mennesker med ASF har
sveert ved at sammensatte dele til en meningsgivende helhed (svag central
CC, global bearbejdning), f.eks. at kunne se, hvad et billede skal forestille,
hvis det er fragmenteret.

Kontekstblindhed

Teorien om CC er siden blevet udviklet til kontekstblindhed af Peter Ver-
meulen!?. Vermeulen havder, at mennesket med ASF ikke sa meget har
’sveert ved at se skoven for bare treeer”, men snarere har svaert ved at benytte
skoven til at se treeerne som treeer” (Vermeulen 2015). Kontekstblindhed kan
veere med til at forklare den manglende fleksibilitet hos mennesker med ASF,
udfordringer med genkendelse af ansigter, at forsta andres intentioner ud fra
deres bevaegelser, og at udfordringer med ToM herunder forstaelsen af ironi,

123 Kristine Kahr Nilsson, lektor, institut for Kommunikation og Psykologi, Aalborg
Universitet.

124 professor i udviklingspsykologi, City University, London.

125 Undervisning pa workshop 1 ved Kristine Jensen de Lopez, mandag den 18. sep. 2018.
126 Dr, Peter Vermeulen, Ph.d. i psykologi og Uddannelsesvidenskab, Autisme Centraal,
Belgien.
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ikke skyldes manglende evne til mentalisering, men snarere kontekstblind-
hed (Vermeulen 2015).

Historieforteelling og CC

En undersggelse fra december 2019 konkluderer, at svag CC kan forklare
udfordringerne hos bgrn med ASF med at relatere til en histories detaljer og
centrale ideer og deraf skabe en overordnet mening med en situation. Bgrn
med ASF har generelt starre semantiske og pragmatiske udfordringer i for-
hold til bgrn uden ASF, nar de skal fortzlle historier ud fra et billede, men
der er en undergruppe af barn med ASF, der ikke har flere vanskeligheder
end barn uden ASF. Kenan et al.*?’ konkluderer, at de mod deres forvent-
ninger, ikke kan finde belag for, at ToM og EF har indflydelse pa evnen til
at forteelle historier hos barn med ASF, men indledningsvist gennemgar de
andre forskningsresultater, der mener det modsatte.

2.4.3. Affektiv empati/instinktiv sympati og kognitiv empati
Baron-Cohen har arbejdet med empati i forbindelse med ASF. Han deler
empati op i affektiv empati og kognitiv empati. Mennesker med ASF mang-
ler kognitiv empati ifglge Baron-Cohen, men for de flestes vedkommende
har de bevaret affektiv empati, med mindre de er meget hardt ramt.

Baron-Cohens teorier blev i kortfattet udgave praesenteret i en bog, som
udkom under to forskellige titler i 2012 (Baron-Cohen 2012a; Baron-Cohen
2012b).

Kognitiv empati betegner evnen til at afleese, hvad andre teenker. Affek-
tiv empati” eller “instinktiv sympati”, som Frith kalder det (Frith 2003, 111-
114), bliver beskrevet som falger:

Instinctive sympathy, accompanied by autonomic responses, is a basic emotional
response that just spills out, and is not 128 dependent on the ability to mentalize.?°
Many people with autism have the capacity for these responses and are not indiffe-
rent to other people’s distress (Frith 2003, 111).

Imidlertid kan den manglende evne til mindreading eller ToM bevirke, at
mennesket med ASF ikke er i stand til at give en passende respons i situa-
tionen og dermed kan komme til at virke fglelseskold og afstumpet (Frith
2003, 112). Frith (Frith 2003, 113) gaer ligesom Baron-Cohen efterfglgende
rede for, at mennesker med psykopati**® derimod mangler affektiv empati

127 Naama Kenan, Department of Communication Disorders, Ariel University, Israel
128 »Not” er kursiveret i Frith’s tekst.

129 »Mentalize” — mentalisering (MT), bruges synonymt med mindreading.

130 psykopati kaldes i dag “’dyssocial personlighedsstruktur”.
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eller instinktiv sympati, men netop har gode evner inden for kognitiv empati,
mindreading og ToM (Baron-Cohen 2012a; Baron-Cohen 2012b).

Monica Mazza et al.’*! har undersggt Baron-Cohens teorier (Mazza et al.
2014). Hun kommer ligeledes frem til, at mennesker med ASF har nedsat ev-
ne til kognitiv empati. Voksne mennesker med ASF har intakt affektiv em-
pati, nar det angar positive faglelser, men nedsat affektiv empati, nar det angar
negative falelser. Mazza og hendes medforskere konkluderer dog, at det er
ngdvendigt med et starre studium med flere deltagere, far der kan formuleres
en mere endegyldig konklusion.

Lucinda B. C. Pouw et al.*? har undersggt aggression i forhold til affektiv
empati hos barn med eller uden ASF (Pouw et al. 2016). Formalet med deres
kvantitative undersggelse har veeret at undersgge, i hvilken grad affektiv og
kognitiv empati har noget at ggre med reaktiv og proaktiv aggression, og om
der er forskel pa bern med ASF og typisk udviklede barn.

Der er ikke noget, der tyder pa, at barn med ASF har mere proaktiv aggres-
sivitet end born uden ASF. Til gengald tyder Pouws et al.’s undersegelse pa,
at bgrn med ASF kan veere udfordret med at forholde sig til andres negative
falelser og deraf gget reaktiv aggression. Deres konklusion er, at reaktiv ag-
gression hos barn med ASF ikke skal tolkes pa samme made som hos typisk
udviklede bgrn. Reaktiv aggression hos bgrn med ASF skyldes ofte nedsatte
evner til at regulere folelser i kombination med et miljg, der udsetter dem
for mere stimulation, end de kan kapere (Pouw et al. 2016).

2.4.4. Implicit og eksplicit leering

Jill Boucher argumenterer for, af teorien om svag ToM har veret frugtbar
som model til at forsta den reducerede evne til mindreading hos mennesker
med ASF (Boucher 2012).

Senere har Boucher i 2018 sammen med ph.d. i udviklingspsykologi Sop-
hie Anns formuleret en 4-systems-model (Boucher og Anns 2018). Boucher
0g Anns skelner mellem bgrn med HF-ASF og barn med LF-ASH. Bgrn med
HF-ASF har en velfungerende eksplicit semantisk hukommelse, som de an-
vender til at kompensere for svag episodisk hukommelse (specifikke
personlige erindringer). Barn med lavt fungerende ASF (LF-ASF) er udfor-
dret savel pa semantisk som pa episodisk hukommelse. Eksplicit semantisk
hukommelse og episodisk hukommelse kaldes for det deklarative/ekspli-
citte system. Bade bgrn med HF-ASF og LF-ASF bruger perceptuel
hukommelse (opfattelsen af fysiske sanseindtryk)*® og procedural hukom-

131 professor pa University of L’ Aquila, Italien, i neuropsykologi og neurofysiologi.

132 ph.d. i udviklingspsykologi, Leiden University, Holland.

133 Carsten Bengt-Pedersen, Claus Bundesen, Raben Rosenberg: Perception” i Den Store
Danske, Gyldendal (hentet 19. juli 2019).
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melse!3* (hukommelsen af, hvordan man udferer eksakte handlinger som at
tage taj pa eller at cykle) til at kompensere for udfordringer fra det dekla-
rative/eksplicitte system. Perceptuel hukommelse og procedural hukom-
melse kaldes til sammen for det non-deklarative/implicitte system, der i det
store hele er intakt. Disse former for hukommelse bruges til at kompensere
for det deklarative/eksplicitte system. Bgrn med savel HF-ASF og LF-ASF
kan ifalge Boucher og Anns have sansemassige udfordringer og sociale
udfordringer, der pavirker det implicitte system. Boucher og Anns model er
gengivet som bilag D.

2.4.5. ASF og emotioner

En tverkulturel undersggelse fra 2016 blandt 113 bgrn med enten typisk
udvikling som kontrolgruppe eller ASF fra henholdsvis Sverige, Israel og
England viser, at barn med ASF har vanskeligere ved at identificere emo-
tioner ud fra mimik, intonation, kropssprog og kontekstuelle informationer
end bagrn uden ASF. Det samme geelder for identifikation af komplekse emo-
tioner i forhold til basisfalelser. Ligesom bgrn med typisk udvikling for-
bedrer deres evner til at identificere emotioner, nar de bliver mere modne,
sker det samme for bgrn med ASF, men forskellen mellem evnen hos bgrn
med NT udvikling og ASF til at identificere emotioner forbliver (Fridenson-
Hayo et al. 2016).

Aleksitymi

En undersggelse fra 2013 havder imidlertid, at nedsat evne til at identificere
falelser hos mennesker med ASF ikke skyldes ASF i sig selv, men derimod
aleksitymi.!3> Mennesker med ASF uden aleksitymi har ikke lignende udfor-
dringer (Bird*® og Cook 2013). Flere mennesker med ASF har aleksitymi
end mennesker uden ASF (Bird og Cook 2013; Gaigg, Cornell og Bird
2018). Ligeledes kan aleksitymi forekomme f.eks. i forbindelse med skizo-
freni eller Parkinsons Sygdom, uden at ASF er til stede. En undersggelse fra
2010 kommer frem til, at empati i hgjere grad er knyttet til udfordringer med
aleksitymi end til ASF og svag ToM (Bird et al. 2010). Der beskrives ikke
hvilken form for empati, de hentyder til. Birds og Cooks model er angivet
som bilag E.

http://denstoredanske.dk/Krop, psyke og_sundhed/Psykologi/Psykologiske termer/per
ception

134 Jgrn Hounsgaard, Steen Folke Larsen: "Hukommelse” i Den Store Danske, Gyldendal
(hentet 19. juli 2019).

http://denstoredanske.dk/Krop, psyke og_sundhed/Psykologi/Psykologiske termer/huk
ommelse.

135 Aleksitymi daekker over evnen til at identificere sdvel egne som andres falelser.
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“Selv”, aleksitymi og synaestesi

Anvendelsen af ’selv’” hos Frith og Baron-Cohen er blevet kritiseret af Dan
Zahavi'® i artiklen ”Complexities of self” (Zahavi 2010). Zahavi skriver som
falger:

It has in turn been claimed that children with autism are mindblind and unaware of
their own mental states (Baron-Cohen 1989), but also that classical autism involves
a total focus on the self (Baron-Cohen 2005). It has been argued that persons with
autism can judge their own inner states only by their actions (Frith and Happé 1999),
but also that individuals with autism can tell of inner feelings and experiences with
great detail (Frith 2003). It has been said that they lack introspection and selfaware-
ness (Frith and Happé 1999), but also that they possess selfknowledge (Frith 2003);
that they have appropriate representations of the physical, psychological and narra-
tive self, but also that autism is characterized by an absent self (Frith, 2003). | must
admit that | find all of this rather confusing, and | think confusion will continue to

reign as long as terms such as ‘self” and ‘self-awareness’ are left undefined (Zahavi
2010, 547).

Med aleksitymi som fortolkning af, hvorfor nogle mennesker med ASF har
vanskeligt ved at fornemme bade deres egne og andres falelser bliver dis-
kussionen drejet vaek fra et ’selv” og udvikling af et selv.

Forekomsten af synastesi er endvidere gget blandt mennesker med ASF
(Baron-Cohen et al. 2013). Synaestesi betyder samsansning, og at man f.eks.
kan smage eller lugte en lyd eller hagre en farve. Man kan have savel alek-
sitymi som synastesi uden at have ASF.

Skyld, stolthed og skam

| 2018 blev der lavet en undersggelse af bgrn med ASF og deres evne til op-
levelse af komplekse fglelser som skam, skyld og stolthed. I forhold til bgrn
med NT udvikling har bgrn med ASF sveaerere ved at erfare skyld, men der
er ikke forskel pa deres oplevelse af skam. Forskellen pa oplevelse af skyld
0g autentisk stolthed (authentic pride) i forhold til bgrn med NT udvikling
bliver mindre, jo bedre evner bgrnene med ASF har inden for ToM. Jo mere
alvorlig graden af ASF er, dets stagrre tendens er der endvidere til stolthed i
form af overmod (hubristic pride). En svaghed ved undersggelsen er, at det
ikke er undersggt, om bgrnene kan have aleksitymi (Davidson,**® Hilvert et
al. 2018).

En lignende undersggelse blev foretaget i 2017, hvor voksne med neuro-
typisk udvikling og voksne med autistiske treek blev sammenlignet. VVoksne
med autistiske treek faler mindre skyld og stolthed (bade autentisk stolthed
og stolthed i betydningen overmod) end voksne med NT udvikling, men til

137 professor i filosofi, Kabenhavns Universitet og University of Oxford.
138 professor i psykologi, Department of Psychology, Loyola University.
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gengeld har de stagrre tendens til skam i forbindelse med regulering af adfeerd
og starre frygt for negative reaktioner pa deres adfeerd end voksne uden autis-
tiske treek (Davidson, Vanegas og Hilvert 2017).

Jeg har valgt at medtage forskning i skam og skyld, da skam og skyld er
hyppige temaer i pastoral sjzlesorg.

Musik som kanal til at identificere faglelser

Mennesker med ASF er lige sa gode til at identificere falelser som glad, trist,
fredfyldt og skremmende i musik som mennesker med NT udvikling. Un-
dersggelsen fra 2010 papeger, at musik kan veere en kanal til at kommu-
nikere falelser til mennesker med ASF (Quintin et al.!3® 2011)°. Bade
kontrolgruppen og gruppen af mennesker med ASF havde udfordringer med
at skelne mellem musik, der var fredfyldt, og de gvrige tre emotioner.

2.5. ASF, skole og familie

| 2017 blev der udgivet en beskrivelse af en undersggelse pa baggrund af otte
engelske skolepiger med ASF, der pa forskellige mader havde oplevet eks-
klusion i forbindelse med undervisning (Sproston,'** Sedgewick og Crane
2017). Resultaterne var formuleret som resultat af semistrukturerede kvalita-
tive interviews med pigerne og deres foraldre. Der viste sig tre hovedtemaer
I resultaterne for, hvad der ggede risikoen for eksklusion:

1) Udfordringer med skolemiljget, der ikke passer til barnet, f.eks. sensoriske
udfordringer, for mange i klasserne, hvor der ikke bliver givet tilstreekkelig hjelp,
for meget pres, hvor skolen er under pres og presser nedad til eleverne, og
manglende muligheder for at leere pa andre mader.

2) Udfordringer med relationer i skolemiljget, relationer mellem personalet,
relationer til klassekammerater og kommunikation.

3) Manglende forstaelse fra personalet, manglende stgtte i skolen og kampe mellem
skole og forzldre.

139 Professor og ph.d., Department of Psychology, Université du Québec a Montréal.

140 Undervisning p& workshop 2, tirsdag den 10/9 2019, kl. 9.15 - 11.45, ved Hanne Bruun
Sendergaard Knudsen, lektor, Institut for kommunikation og psykologi, Aalborg Univer-
sitet.

141 Centre for Research in Autism and Education (CRAE), UCL Institute of Education,
University College London, UK.



72

Livskvalitet i familier, der er bergrt af ASF

Foraldre til bern og unge med ASF har ofte nedsat livskvalitet (Rattaz
et al.¥ 2017). Den nedsatte livskvalitet kan skyldes behov, der ikke er
blevet opfyldt, reduceret socialt netvaerk og udfordrende opfarsel hos barnet
og den unge med ASF. Nar den unge med ASF bliver voksen og flytter
hjemmefra, kan det medfare reduceret angst og mindre depression hos foreel-
drene, iseer moderen, men graden af stress er den samme pa grund af bekym-
ringer for, om det voksne barn med ASF far hjalp nok (Rattaz et al. 2017).

Livskvalitet hos forzeldre til unge voksne med ASF er pavirket af den unge
voksne med ASF’s evne til at kompensere (adapt) samt graden af ASF og
afvigende adfeerd. Rattaz et al. argumenterer for vigtigheden af intervention
overfor udfordrende adfaerd. De konkluderer ogsa, at der stadig mangler
forskning, der beskriver livskvaliteten hos foreldre til unge med ASF i
overgangen fra barn til voksen (Rattaz et al. 2017).

Swaskende til bgrn med ASF har gget risiko for ASF eller treek af ASF.
Mennesker med trek af ASF, uden det er nok til en diagnose, benavnes ofte
som faenotyper (Jou et al.1*3 2016). Det er stadig en gade, at ASF kan fore-
komme hyppigere i nogen familier end andre. Flere sgskende i samme sgs-
kendeflok kan have ASF, men med forskellige genetiske mutationer som
arsag (Yuen et al.1*4 2015). Dette bevirker, at ASF kommer til udtryk pa for-
skellige mader og uden samme komorbiditet.

En forskergruppe fra College of Nursing/McKay School of Education,
Brigham Young University, Provo, Utah, bestaende af forskere (ph.d’er) og
praktikere foretog i 2016 en undersggelse af, hvordan det er at vokse op som
sgskende til en bror eller sgster med ASF. Der deltog 16 familier med i alt
22 sgskende mellem 7 og 18 ar i undersggelsen. Forskergruppen konklu-
derede, at en opvaekst som bror eller sgster til et barn med ASF er preeget af
ambivalens. Negativt i sgskendes opvakst kan vaere mindre opmarksomhed
fra foreeldre. Ligeledes kan gget ansvar for, problemadferd af og kommu-
nikationsvanskeligheder med deres bror eller sgster med ASF veare en
udfordring. Positivt i deres opvakst kan veere, at de udvikler gget empati og
evne til at klare udfordringer. Ward et al. definerer ikke empati (Ward et al.
2016). For mindre bgrn kan det veere et stort savn ikke at kunne lege med
deres sgster eller bror. Aggressiv opfarsel af barnet med ASF kan ogsa vere
en udfordring. Det kan vere af stor betydning at informere sgskende om
deres brors eller sgsters udfordringer i forbindelse med udredning og diag-
nosticering, at tilfgre foraeldrene ekstra ressourcer, at oprette sgsken-
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degrupper og at give mulighed for psykologhjelp eller online-support (Ward
et al. 2016).

En problemstilling er, hvordan der kan interveneres for at nedbringe stress
I familierne. Der er generel enighed om, at jo far der bliver interveneret, dets
bedre er det. Tidlig intervention er en del af en handleplan vedtaget af EU
(European Parliament 2015).

ASF og skilsmisse

Det er ofte antaget, at udfordringer med at have et barn med ASF forhgjer
risikoen for skilsmisse. Der er imidlertid ikke entydighed, om forzldre til
bgrn med ASF har starre risiko for skilsmisse end foreeldre til bgrn uden
ASF. En kvantitativ undersggelse fra 2012 blandt forzldre til bgrn med ASF
mellem 3 og 17 ar i USA (Freedman et al.1*> 2012) samt en undersggelse fra
2013, hvor bgrn med ASF er blevet fulgt gennem 10 ar (Baeza-Velasco et
al.1*6 2013) viser, at risikoen for skilsmisse ikke er stgrre for par med barn,
der har ASF end par med bgrn uden ASF. Undersggelsen fra 2012 ger rede
for, at dette gaelder uanset, om det er biologiske foreeldre til bgrn med ASF
eller foraeldre, der har adopteret barn, der viser sig at have ASF. En &ldre
amerikansk undersggelse fra 2010 havder det modsatte (Hartley et al.**’
2010).

Jeg har interviewet fire madre, hvor halvdelen er skilt. | det ene tilfeelde
angav moren, at faren ikke kunne acceptere, at der skulle vare noget i vejen
med barnet, barnets diagnose og kontakten til psykiatrien. Dette havde re-
sulteret i, at han kun havde begraenset kontakt med sit barn. Forskning i
skilsmisse og ASF er aktuelt i en pastoral sammenhang, da det tit antages i
pastorale sammenhange, at forzldre til barn med ASF oftere bliver skilt.

| et dansk populationsstudie bekrafter resultaterne imidlertid undersggel-
sen af Hartley et al. Det danske studie kommer ogsa ind pa andre risiko-
faktorer som lav indkomst, lav uddannelse, forzldres egne diagnoser,
feengselsdomme og bosiddelse i starre byer (Kousgaard et al.}4® 2018).
Kousgaard et al. konkluderer, at risikoen for skilsmisse er stgrre, hvis barnet
har ADHD, end hvis barnet har ASF.

145Ph.d., Center for Autism and Related Disorders, Kennedy Krieger Institute, Baltimore.
146 ph.d., Autism Resources Centre, Montpellier, France.

147 Ph.d., Waisman Center, University of Wyoming, USA.

148 Sabrina Just Kousgaard, ph.d.-studerende, Research Unit for Child and Adolescent
Psyhiatry, Aalborg University Hospital.
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2.6. Udblik til interviews med mgdre og interviewenes Sitz im

L eben. 14°

Da jeg skulle interviewe mgdre til konfirmander med ASF, erfarede jeg
folgende: En af konfirmanderne havde forsggt selvmord, efter jeg havde
indgaet aftale med moren om interview. Han var ikke hjemme pa dagen, hvor
jeg interviewede hans mor. Han havde givet udtryk for selvmordstanker
farste gang, da han var omkring fem ar. Moren kan huske, at han havde
fortalt, at verden simpelthen bare var for sver for ham at veere i. Han havde
sagt til hende:

Alle siger en hel masse ting, og jeg ved godt, jeg skal alle de her ting, men jeg ved
ikke, hvordan man ger (Laila og Leif 17/5 2018).

En konfirmand havde en depression og listede omkring i huset, mens jeg
interviewede moren i kekken-alrummet. En tredje konfirmand havde faet en
nedsmeltning®®° lige inden min ankomst. En papfar tog sig af nedsmeltnin-
gen under interviewet med moren. Falles for alle fire konfirmander og deres
madre var, at de havde haft en langstrakt kamp for at finde og at fa lov til at
fa deres barn i det rette skoletilbud. Bade Ulrik og Malthe var i en periode
blevet hjemmeundervist pga. skolevaegring som interdependenssammen-
brud, indtil der var blevet fundet en mere varig lgsning pa skoleplacering.

Konfirmanderne havde fulgt undervisning hos den preest, der var knyttet
til den specialskole eller specialklasse, hvor de er elever. Den ene konfir-
mand valgte at blive konfirmeret alene i sit hjemsogn af hjemsognets praest.

Som mange gange med ASF som primer diagnose, var der ogsa komor-
biditet til ADHD, Tourettes Syndrom og depression blandt konfirmanderne.
En af konfirmanderne havde diagnosen GUA (Gennemgribende udviklings-
forstyrrelse, anden), som er en diagnose inden for autismespektret efter ICD-
10.

2.7. Opsamling

ASF er en kompleks udviklingsforstyrrelse, idet der endnu ikke er fundet en
endegyldig forklaringsmodel. Selvom opdelingen mellem forskellige typer
ASF blev opgivet med diagnosemanualen ICD-11 fra 2018 til fordel for ASF
som spektrum med eller uden sproglige udfordringer eller ID, er der en ten-
dens til anden opdeling i LF- og HF-ASF. Udfordringer med bl.a. semantisk

149 Saede i livet, livssituation.

150 En nedsmeltning er en overbelastningsreaktion, der kan minde om et raserianfald. En
nedsmeltning er ikke et forsgg pa at opna noget eller for at tiltreekke sig opmaerksomhed
men en reaktion pa overveldelse og stress. En nedsmeltning kan ogsa veere indadvendt. |
begge tilfaelde er personen, der har nedsmeltningen, sver at fa kontakt med.
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hukommelse udgar en forskel pa de to grupper. Aleksitymi som forklarings-
model pa forskelle i evner til at kunne identificere falelser er ligeledes en
skelnen, der ikke er nevnt i ICD-11.

En af de afsluttende bemarkninger pa Essence-konferencen den 10. - 11.
april 2018 af prof. Christopher Gillberg, var, at han forudsa, at ASF som
diagnose vil udvikle sig fra spektrum til spektra og kun blive mere kompleks.

Jeg har bevidst fravalgt den biologiske tilgang, selvom der er generel enig-
hed om, at ASF er medfadt og ikke er et resultat af opdragelse eller traumer.
Dette er imidlertid en vigtig viden i kontakten med (bgrne)konfirmander og
deres familier, da myten om ’keleskabsmedre” stadig lever (Jonathan 7/12
2018).1%2

Meget af den nyere forskning som f.eks. Bustions og Visuris forskning
afdekker, at mennesker med ASF har et rigt indre liv. Teorierne om
ToM/mindreading/MT*®, EF og CC har givet anledning til at stille spgrgs-
malstegn ved evnen til at have relationer, gudsforhold og gudsbilleder hos
mennesker med ASF (Swinton 2012b), idet nogle mennesker med neuroty-
pisk udvikling har forestillet sig, at mennesker med ASF kun imiterer (Bus-
tion 2017).

Dermed er det ikke sagt, at ToM/mindreading/MT, EF og CC sammen
med kontekstblindhed ikke er forklaringsmodeller, det ikke giver mening at
bruge i en undervisningsmaessig sammenhang. Underviseren kan netop i sin
made at undervise pa kompensere for udfordringerne (Sonja 12/1 2018).

Sondring mellem affektiv og kognitiv empati er en mulighed for at holde
fast i, at mennesker med ASF gerne vil have relationer og ikke er ligeglade
med, hvordan andre har det. De kan bare ikke altid finde den rigtige made at
reagere pa.

151 Se fodnote 108.

152 Se afsnit 4.1.2.

133 ToM, mindreading og mentalisering (MT) er begreber, der ikke altid bruges pseu-
donymt, heller ikke i dette projekt, hvor ToM defineres som TT. Lige i denne sammen-
haeng er begreberne sammenlignelige. Se fodnote 129. | modsatning til MT er ToM som
TT teoretisk funderet og defineret, til gengeeld kan ToM ikke forklare alle facetter af MT
som f.eks. implicit MT (Davidsen og Fosgerau 2015). Der hersker dog uklarhed pa
omradet.






Kapitel 3. Metode

| dette kapitel vil jeg gere rede for projektets faglige tradition (afsnit 3.1),
den forskningsmaessige tilgang i projektet (afsnit 3.2 til 3.4), de metoder, der
er brugt til indsamling og analyse af det empiriske materiale, herunder
rekruttering af informanter og medforskere (afsnit 3.3 til 3.7) og sidst men
ikke mindst validering af projektets empiriske bidrag (afsnit 3.8). Projektet
er praktisk teologisk, idet viden fra psykologi inddrages for at fa en forstaelse
af, hvad ASF er (jf. iseer kap. 2), ligesom metoder, der er udviklet i psykologi
og sociologi inddrages i arbejdet med indsamling og fortolkningen af em-
pirien (jf. kap. 4 til 6).

3.1. Teologisk tradition

Teologien og store dele af de humanistiske fag har siden 1960’erne i Dan-
mark veeret praeget af hermeneutik udarbejdet i en tysk filosofisk kontekst.
En vigtig marker i udviklingen af hermeneutikken var Gadamers Wahrheit
und Methode fra 1960. Gadamer fremhaever, at forstaelse sker pa de beting-
elser, som det forud forstaede satter hos den enkelte. Forstaelse foregar altid
som en fusion af det allerede kendte og det nye, man mgder. Gadamer er
kritisk overfor alle metoder, der er anlagt pa reduktion, nar det galder for-
staelse af eksistentielle forhold, relationer mellem mennesker, tekster og
kunst m.v. (Gadamer 2004 (1960/1962); Gulddal og Mgller (red.) 1999).

Projektet er blevet til i en kontekst af faget teologi inden for en kirkelig
sammenhang. Prasternes teoretiske teologi savel som deres levede teologi
er blevet bragt i spil. For mgdrenes vedkommende har den teoretiske teologi
fyldt mindre, fordi de ikke er treenede teologer, alligevel er deres livsverden
preeget af en kirkelig tilgang i forskelligt omfang, som har vist sig ved, at de
har ladet deres barn dgbe og siden konfirmere. Derfor er der for sa vel de
deltagende praester som madre og konfirmand en bestemt kontekst, som jeg
er en del af, og som farver falles forforstaelse.

Observationerne er beskrevet fenomenologisk, men beskrivelserne af
observationerne er pavirket af interviews med praester og madre til konfir-
mander, der har fuldt undervisning hos pagaldende prast. Dermed er beskri-
velserne af observationerne pa forhand udsat for en bevidst afgraensning,
med fokus pa at be- eller afkrefte det, praesten har fortalt i interviewet, og
med fokus pa at perspektivere praestens udsagn yderligere. Ligeledes har jeg
som observatgr en teologisk og kirkelig praksis som forforstaelse til felles
med de undervisende praster, der pavirker min oplevelse af situationen.
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3.2. Adaptiv tilgang

Som det ofte er vanligt i empirisk orienterede projekter i praktisk teologi an-
leegges der en adaptiv tilgang, der abner for hermeneutisk refleksion.'>* Den
adaptive proces adskiller sig fra den abduktive proces ved, at der en dialektik
mellem induktion og deduktion, det vil sige en vekselvirkning. | den abduk-
tive proces er der en dualisme mellem induktion og deduktion (Jacobsen
2007, 252f).

Den adaptive proces, som kan vere en metodologisk rodet affaere” og en
zigzaggende metodisk manevre” (Jacobsen 2007, 266), fordrer som andre
forskningsprocesser, at der er udvalgt et problemfelt. Michael Hviid Jacob-
sen’™ beskriver processen saledes:

...Modsat en del andre induktive og deduktive [og abduktive]**® forskningsstrate-
gier er den efterfalgende proces mindre rigid eller fastlast i klart definerede faser eller
stadier. Det er til stadighed problemet, der undersgges, der skal vejlede forsknings-
processen og ikke efterlevelsen af bestemte faser. Adaptiv teori vil fortrinsvis koncen-
trere sine studier til det, Layder betegner som henholdsvis sociale sammenhange
[social settings]*®’ og situerede aktiviteter [situated activities],'>® der pa den ene side
henviser til mere objektive og reproducerede forhold, som handlinger finder sted inden
for (relationer, figurationer, praksisser, ressourcer, kontrol, diskurser, ideologier) og
pé den anden side subjektive og handlingsmeessige udtryksformer” (Jacobsen 2007,
266, jf. Layder 1998,1%° 156ff).160

Et veesentligt kritikpunkt i den adaptive tilgang er ifalge Jacobsen (2007) at
man som forsker kan komme til at lede...

...efter teoretiske fragmenter, der kan passe ind i ens konkrete forskningssammen-
heng, og som endda ontologisk eller epistemologisk er inkommensurable og in-
compatible med hinanden (Jacobsen 2007, 282f).

Som bemarket under afsnit 3.1. kan interview- og workshopmaterialet ikke
behandles uden hensyn til praesternes og madrenes “levede teologi”, som de
selv i vaesentlig grad teenker og handler ud fra. Pa den anden side betyder
projektets problemformulering (se s. 18), at alle deltagere har veret sterkt
fokuserede pa det empiriske plan: Hvad sker der faktisk i kirkens arbejde
med (bgrne)konfirmander med ASF? En adaptiv og hermenutisk tilgang

194 Se f.eks. Raakjers omtale af “Practical Theology and Qualitative Research” af
Swinton og Mowat (2016) (Raakjeer 2018, 65).

155 Professor ved Institut for Sociologi og Socialt Arbejde, Aalborg Universitet.

156 Tilfgjelsen i den firkantede parentes er min.

157 Kursiveringer og firkantede parenteser er Jacobsens egne.

158 Kursiveringer og firkantede parenteser er Jacobsens egne.

159 professor emeritus i sociologi Derek Layder, University of Leicester.

160 |_ayders oversigt over begrebsniveauer oversat til dette projekt. Se bilag R.
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betyder ikke, at anything goes. Tvartimod skal “teksten” lases 1 bund. Alle
deltagere har saledes fastholdt, at virkeligheden i arbejdet er altings prave,
som frem for alt skal traeekkes frem.

Et eksempel findes pa optagelse 19 fraworkshop 2 (se bilag Q), hvor nogle
af medforskerne giver udtryk for, at evalueringen af tiden mellem de to
workshops og praesternes praksis med inklusion af bgrn med ASF og deres
familier blev havet for meget op pa et teorigenererende makroniveau. De
konkrete interpersonelle samspil pa mikroniveau kom derfor mindre i spil.
Selv om medforskernes egen evaluering har bevaeget sig pa det interper-
sonelle niveau iszer pa workshop 1 og i begyndelsen af workshop 2, havde
undervisningen og til dels opsamlingerne flyttet fokus til teorigenerering.
Indvendingen kom ikke til udtryk ved den efterfolgende evaluering af
workshop 2.161

Rent metodisk har jeg i gvrigt sggt at tage hgjde for kritikken af den adap-
tive tilgang ved at triangulere mellem interviews, observationer og work-
shops. Der er derfor flere vinkler pa erfaringene fra undervisningen af barn
med ASF, der kan verificere, falsificere og perspektivere hinanden.

3.3. Aktionsforskning som tilgang og metode

Mit projekt er inspireret af aktionsforskning, da hensigten ikke kun er at ind-
hente viden pa omradet, men ogsa at bidrage til at implementere den ind-
samlede indsigt i praksis undervejs i projektet. Inspirationen fra aktions-
forskning kommer iseer til udtryk i kap. 5.

Aktionsforskningens historie gar muligvis helt tilbage til 1800-tallets
forskning i sociale problemer i fattigkvarterende i Chicago (Jacobsen og Jor-
gensen 2007, 198ff). En af dem, der siden kom til at tegne aktionsforsk-
ningen, var den tysk-amerikanske psykolog Kurt Lewin, hvis arbejde i
1930’erne var med til at udvikle socialpsykologien, hvor vagten blev flyttet
fra individbiografiske dannelsesprocesser til at forsta subjektiviteten som
bestemt af grupperelationer (Nielsen K. A. 2014, 19ff). Lewin gjorde deltag-
erne i sin forskning til medforskere, der var med til at gennemfgre foran-
dringsprocesser og med til at formulere, hvad forandringerne skulle ga ud
pa. Forskeren delte med andre ord den videnskabelige erkendelsesproces
med medforskerne i praksisfeltet.

Siden 1960’erne er aktionsforskning for alvor begyndt at vinde frem i
Skandinavien (Jacobsen og Jargensen 2007, 208ff). Dette har resulteteret i
Dansk Aktionsforskningsnetvaerk, der afholder konference med tilhgrende

161 Se afsnit 5.3.6.
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ph.d.-kursus hvert andet ar.'®2 Inden for de senere ar er aktionsforskning
begyndt at praege faget praktisk teologi (Kappelgaard 2019).163

3.3.1. Aktionsforskning og workshops

Aktionsforskning har inspireret processerne pa de to workshops. Medfor-
skerne har teenkt med pa afhandlingens formal og pavirket hinandens erken-
delsesproces i den gensidige udveksling af tanker og erfaringer. Jeg er blevet
en del af processen bade ved at undervise og ved at vaere sammen med og at
lytte til medforskerne pa workshopperne. Der er endvidere foretaget midt-
vejsevaluering telefonisk, pa skype eller som skriftlig tilbagemelding, og der
er foretaget et afsluttende interview med medforskeren, der var forhindret i
at deltage i workshop 2. Ud over undervisning i forbindelse med de to work-
shops, har medforskerne mellem de to workshops faet tilsendt artikler og
forslag til litteratur som fjernundervisning. Samtidig holdt jeg en distance til
medforskerne ved ikke direkte at blande mig i deres diskussioner. Jeg har
heller ikke veeret en del af feltet mellem de to workshops, hvor medforsker-
ne afprgvede og reflekterede ideerne fra workshop 1, mens jeg transskribe-
rede og analyserede det empiriske materiale og foretog de fire observationer
0g de resterende interviews.

3.3.2. Den spiralformede proces

Aktionsforskningens spiralformede proces gar fra exploration (udforskning
af omradet), planning (planlaegning af gennemfarsel af ny praksis) og action
(gennemfarsel af ny praksis) til evaluation of action (evaluering af eks-
perimenterne, evt. med henblik pa nye forandringsprocesser). Exploration,
planning, action og evaluation of action udger tilsammen et loop, hvor be-
veegelsen gentages i nye loops (Swinton og Mowat 2016, 240f; Nielsen K.
A. 2014, 27f). Evaluation of action giver sig udslag i begyndende teoridan-

162 Se https://forskning.ruc.dk/da/activities/dansk-aktionsforskningsnetv%C3%A6rk-
ekstern-organisation (19/11 2020) og https://www.aktionsforskning.learning.aau.dk/
(19/11 2020) .

183 Dorte Kappelgaard er sociolog, ph.d.-studerende p& Afdeling for Systematisk Teologi,
Teologisk Fakultet, Kgbenhavn. Kappelgaard er ssmmen med ph.d., cand. theol., teolo-
gisk vidensmedarbejder pa FUV, Kirsten Donskov Felter, initiativtager til et skandi-
navisk-teologisk aktionsforskningsfalleskab. Deltagerne mgdtes 22. - 23. august 2019 pa
Teologisk Fakultet, Kgbenhavn efter et indledende kursus 30. nov. - 1. dec. 2017 pa
Teologisk Fakultet, Kgbenhavn. Blandt deltagere er bl.a. professor i diakoni, religion og
samfund, Sturla Stalsett, og professor i praktisk teologi, Tone Strangeland Kaufman, beg-
ge fra Viteskapelig Hoyskole, Norwegian School of Theology, Religion and Society,
Oslo, samt associate prof. i ekklesiologi ved Uppsala Universitet, ph.d. Jonas Idestrém.



https://forskning.ruc.dk/da/activities/dansk-aktionsforskningsnetv%C3%A6rk-ekstern-organisation
https://forskning.ruc.dk/da/activities/dansk-aktionsforskningsnetv%C3%A6rk-ekstern-organisation
https://www.aktionsforskning.learning.aau.dk/
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nelse og afseet til naeste loop. Aktionsforskningens proces er illustreret som

bilag F.

Der er mindst syv loops (se figur 5) i projektet, hvor hvert loop har inde-
holdt beveaegelser fra exploration, planning og action til evaluation of action.
Det er sigtet, at processen skal fortsaettes med nye loops efter workshop 27,

”praksis 3” og “efterspil”.

Figur 5 Loops i projektet

Workshop 1

Praksis 1

Midtvejs-
status

Praksis 2
Workshop 2
Praksis 3
Ph.d.- Efterspil
afhandling

/Eksempler pa loops:

\

~

Workshop 1:

Exploration: Projektets formal.

Planning: Planlegning af workshop 1 (12 delta-
gere), moduler og undervisning.

Undervisningens indhold er planlagt ud fra resul-
tater fra forskningsoversigt (se afsnit 1.6 og kap.
2) og forelgbig indsamlet empiri.

Action: Gennemfgrelse af workshop 1.
Evaluation of action: Evaluering af workshop 1.

Praksis 1, midtvejsstatus og praksis 2:

Workshop 1 blev afsluttet med formulering af gui-
delines, der greb ind i exploration og planning af
naeste loop, der var medforskernes egen praksis
(action).

Evaluation of action foregik i forbindelse med
midtvejsstatus (8 af 12 deltagere) og work-

shop 2.

Workshop 2, praksis 3 og efterspil:
Workshop 2 (11 af 12 deltagere) blev afsluttet
med exploration og planning for praksis 3.

Midtvejsstatus, praksis 2, workshop 2 og praksis
3 greb ind i sidste telefoninterview, der blev af-
sluttet med action og evaluation of action samt
exploration og planning of action for videre prak-
sis.

/
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Viden fra andre projekter

Flere af medforskerne deltog i FUV’s efteruddannelse om bgrn med sarlig
behov. De kunne ikke adskille udbyttet og processen i dette projekt fra de
gvrige kurser.

Bevagelserne, som projektet har resulteret i, er ikke isolerede ger i forhold
til beveegelser, som andre mader at arbejde med omradet pa, har sat i gang,
f.eks. FUV’s efteruddannelse.

Ligeledes har planlagt og spontan vidensdeling og deltagelse i og kend-
skab til hinandens praksis bevirket, at den viden, kunnen og menneskelige
modning, der er opstaet, er blevet en felles viden, kunnen og modning.

3.3.3. Aktionsforskningens dilemmaer
Aktionsforskningen giver anledning til en raekke etiske dilemmaer, idet
forskningen ikke er en forskning “om mennesker”, men en forskning “med
mennesker”, hvor der bade er et enske om narhed og et krav om distance
(Jacobsen og Jgrgensen 2007, 212ff). Neerheden til medforskerne i dette
projekt har ikke bare veeret i deres rolle som praster, men ogsa i hvem de er
som mennesker, som pavirker deres rolle og identitet som praester. Selv om
jeg indledningsvist ikke gnskede at fokusere pa relationelle forhold i praester-
nes bagland, viste det sig umuligt at undga. Inklusionsbegrebet er netop re-
lationelt, og aktionsforskning legger op til mere end blot professionelt
engagement og involvering, men ogsa personligt og til tider strukturelt.
Jacobsen havder, at den videnskabelige praksis ofte har veeret underlagt
handlingspraksissen, hvilket er ”problematisk aktionsforskning” (Jacobsen
og Jorgensen 2007, 215, jf. Sandberg 1982). Ake Sandberg opregner tre
kritikpunkter, som ifelge ham méske kan bidrage til at "afklare og minimere
aktionsforskningens akilleshal” ved at modificere balancegangen mellem
praktisk aktion og videnskabelig refleksion:

1) Aktionsforskeren skal kunne vere “troles” og kritisk mod de mennesker, som
bergres af studiet, og det fordrer en vis distance til dem, der studeres eller deltager
i studiet.

2) Aktionsforskeren skal ikke ngdvendigvis tage hele ansvaret for forandring og
handling — han/hun skal bidrage til kundskabsforggelse. Forskeren har intet
demokratisk mandat til at handle og forandre, men skal ngjes med at undersgge
forudsaetninger og betingelser.

3) Al forskning forudseaetter metoder og regler for, hvordan man frembringer data,
hvilket bidrager til, at man undgar fejl, og som understgtter andre forskeres
mulighed for at efterprave og evaluere studiet (Jacobsen og Jgrgensen 2007, 215f,
jf. Sandberg 1982).
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| forhold til punkt 1 viste det sig af overordentlig stor betydning, at det ikke
var mig som forsker, der var leder de to workshops, og at jeg ikke var alene
om at stille de kritiske spgrgsmal. P4 workshop 2 deltog endvidere min
hovedvejleder, der bade observerede og interagerede i processen. Mellem de
to workshops var jeg (paner de fire observationer og gennemfarelse af de
resterende interviews) ikke i kontakt med feltet, men hegrte kun om proces-
serne i forbindelse med midtvejsstatus. Kontakten med medforskerne har
som navnt primeert veeret at sende artikler og forslag til litteratur som fjern-
undervisning, hvor jeg ikke har lagt op til respons.t%* Endelig fremgar det af
dette kapitel, hvilke forskningsmaessige metoder og regler jeg har fulgt.
Samlet set mener jeg saledes, jeg har taget hgjde for de tre naevnte forslag til,
hvordan aktionsforskningen kan afbalanceres.

3.4. Praktisk teologi, aktionsforskning og normativitet

Swinton og Dr. Harriet Mowat!® anskuer praktisk teologi som aktions-
forskning (Swinton og Mowat 2016, 255ff). Prof. Tone Strangeland Kauf-
man*® fremhaever derimod, at praktisk teologi i sig selv ikke ngdvendigvis
er aktionsforskning (Kaufman 2016, 88f). Aktionsforskning i en teologisk
kontekst er problemlgsende, hvor praktisk teologi i sig selv primeert fokuse-
rer pa nye problemstillinger, siger hun. Denne afhandling ligger primeert i
sporet fra Swinton og Mowat, idet mit projekt har et konstruktivt sigte.

3.4.1. Aktionsforskning i teologisk sammenhang

En udfordring inden for teologisk aktionsforskning er normativiteten. En
gruppe af engelske aktionsforskere praesenterede i 2010 Theological Action
Research (TAR), der blev til bogen “Talking about God” (Kappelgaard
2019, 261f, jf. Cameron®’ et al. 2010). Bogen blev til efter analyse af en
reekke projekter i en kontekst af teologisk aktionsforskning. Der beskrives
fire teologiske stemmer, der ikke skal ses som indbyrdes uafhangige stor-
relser. Malet er, at stemmerne bringes i spil sammen (Kappelgaard 2019,
261f):

1) Normative theology: Scriptures, The Creeds, Official church teaching,
Liturgies.

2) Formal theology: The theology of theologians. Dialogue with other disciplines.

164 | afsnit 1.7.2 har jeg udfoldet min egen rolle som en del af feltet.

165 School of Divinity, History and Philosophy, University of Aberdeen.

186 ph.d., Vitenskapelig Hayskole, Norwegian School of Theology, Religion and Society.
167 ph.d., Oxford Centre for Ecclesiology and Practical Theology, University of Oxford.
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3) Espoused theology: The theology embedded within a group’s articulation of its
beliefs.

4) Operant theology: The theology embedded within the actual practices of a
group (Cameron et al. 2010, 54).

Sidenhen blev inddelingen i de fire stemmer Kritiseret: Stemmerne er ikke
ligeveerdige, og den normative stemme bliver den dominerende til sidst
(Kappelgaard 2019, 262, jf. Kaufman 2016 og jf. Graham 2013). Talking
about God” er lige som anden udgave af ”’Practical Theology and Qualitative
Research” kritiseret for ikke tilstreekkeligt at gore rede for deres normativitet.
Prof. Elaine L. Graham?®® mener, at Missio Dei (Guds mission) kommer ind
ad bagvejen, hvor aktionsforskningen som skildret hos Swinton og Cameron
et al. kommer til at sigte pa at facilitere participation i Guds relationelle liv
(Graham 2013, 158ff).

3.4.2. Levet teologi og teoretisk teologi

Der er forskellige former og niveauer af teologi, som ger sig geldende ikke
mindst blandt preaester. Jeg vil derfor her se pa, hvordan disse former kan
beskrives og behandles i dette projekt.

Prof. Jeff Astley!®® og Ole Raakjeer!’® mener i modsatning til Kaufman og
Graham, at det er den levede teologi, der er den dominerende (Raakjeer 2018,
48, jf. Astley 2002, 58).1"* Raakjeer haevder, at hospitalspraester i mgdet med
’konstante, personlige, eksistentielle og religiose udfordringer far veekket
den slumrende ordinaere [levede] og kontekstuelle teologi” (Raakjer 2018,
48). Den levede teologi bygger pa tidligere erfaringer og raekker frem mod
efterfalgende erfaringer. I1fglge Raakjeer farver den levede teologi mere end
den teoretiske teologi bade processer, interaktion, dynamik og gensidige for-
andringer (Raakjer 2018, 46ff). Levet teologi eller ordinzr teologi” er taet
forbundet med det enkelte menneskes ”indre billeder af Gud, [som] ser ud til
at haenge sammen med den enkeltes primeare omsorgspersoner (far, mor
osv.)” (Raakjer 2018, 48). Raakjer tager blandt andet udgangspunkt 1 Ana-

168 professor of Practical Theology, University of Chester.

169 Department of Theology and Religion, Durham University.

170 ph.d. fra Det Samfundsvidenskabelige Fakultet, Aalborg Universitet, sognepraest.

171 Visuri har en lignende sondring “The separation between everyday religion, which
focuses on what people do and how they live their lives, and prescribed religion, which
emphasizes rites and dogmas, is also useful. Thomas Tweed argues that research on
everyday religion has ”provided a much-needed corrective” (Tweed 2015, 362) and an
increased understanding of what is at play in the lives of ordinary people. As we shall see,
some of the most interesting accounts in this thesis are indeed enmeshed in the everyday
lives of the participants, who describe their experiences as closely entwined with emo-
tions such as grief, comfort, fear and well-being.” (Visuri, 2019b, 32 jf. Tweed).
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Maria Rizuttos teori (Rizutto 1981). Raakjeer tager udgangspunkt i Astleys
formulering af forholdet mellem akademisk (teoretisk) og ordinar (levet)
teologi pa den méde, at den levede teologi “udger det indre ’kernetre’ uden
om hvilken, de mere komplekse, akademiske arringe leegger sig” (Raakjer
2018, 48, jf. Astley 2002, 58).172

Medforskerne pa de to workshops fik faglige input, hvor den teoretiske
teologi fik naering og kom i spil med den levede teologi. Den teoretiske teo-
logi lante den levede teologi ord og gav den en ramme. Flere af preaesterne
gav udtryk for, at dette ogsa var en forudsatning for, at de ville bruge tid pa
at deltage i workshops. Samtidig har det veret tydeligt, at den teoretiske
teologi blev tilrettet eller reformuleret, hvis ikke den kunne rumme praes-
ternes erfaringer bade som praster og som mennesker.

3.4.3. Farste-, anden- og tredjeordens-teologi

Professor Niels Henrik Gregersen har fremlagt en udlegning af den teo-
logiske situation og praksis i Danmark (Gregersen 2008). Gregersen kalder
1) Bibelen, 2) den fzlleskirkelige tradition og 3) de forskellige traditioners
klassikere for “normative strempile” (Gregersen 2008, 306f). Disse norma-
tive strampile svarer til stemme 1 hos Cameron et. al og akademisk teologi
hos Astley og Raakjer. Mulige “normative strompile” er ogsa 4) fortidens
glemte artikulationer af kristen tro og de religigse tolkninger i samtiden (Gre-
gersen 2008, 307).173 De sidste har ikke pa forhand nogen normativ vaegt bag
sig, men kan have vital betydning for kristendommens fortsatte udvikling.
Der ma konstant ligge vurderinger til grund for, hvad de glemte artikula-
tioner kan bidrage med (Gregersen 2008, 307).

Gregersen skelner mellem tre typer teologi, hvor teologi fedes nede fra”
fra samtidens kristendoms livsytringer, men kan fortolkes indefra (anden-
ordens teologi og farste-ordens teologi i forhold til hinanden) og ude fra
(tredje-ordens teologi til anden-ordens teologi til farste-ordens teologi). Gre-
gersens figur for samtidsteologi og praktisk teolog er bilag G.

I athandlingen vil "’levet teologi” blive brugt om stemme 4 hos Cameron
et al. samt “ordinar” teologi hos Astley og Raakjer. Teoretisk teologi” vil
blive anvendt som stemme 1 hos Cameron et al. og “akademisk teologi” hos
Astley og Raakjer. Farste-, anden- og tredje-ordens teologi vil blive kaldt
for ”T17, ”T2” og ”T3”. Disse svarer til Gregersens egne betegnelser.

172 Dr, Theol Ulla Schmidt, Institut for kultur og samfund, Aarhus Universitet, under-
streger, at “normativitet” er til stede i et eller andet omfang i den kirkelige praksis far den
meder den ”specialiserede, akademiske (praktiske) teologi” (Schmidt 2019, 275).
173 Se ogsa Raenkildes forklaring (Regnkilde 2014, 66ff, jf. Kavanagh 1984). Renkilde er
cand. theol. og post.doc. ved Institut for Kultur og Samfund, Aarhus Universitet.
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Astley beskriver “levet teologi” som folger:

Ordinary theology is, almost by definition, a significant theology — to the ordinary
believers who profess it. Our own theology is always that sort of thing; that is how
belief works. It is implied by calling a person’s belief a ”belief-in” something, or by
describing a person’s attitudes in their “values”. These things are truly ours; they
matter to us. Hense your theology is also always more significant to you than mine
could ever be to you, or the theology of ”the church” could, or that of Paul, Augustine

or whoever (Astley 2002, 66).

Denne ordinzre (levede) teologi er foranderlig og kan transformers i forbin-
delse med learing, hvor mennesker er under indflydelse af andre (Astley
2002, 21ff). | Astleys optik er troen kontekstuel. Vi velger ikke, hvilken
Gud, vi tror pa, eller hvilke vaerdier vi har. | al fald ikke direkte. Vi finder ud
af hvilken Gud, vi tror pa, og hvilke verdier vi har. Dernast kan vi abne 0s
for argumenter, overbevisninger og beviser. Det er ifglge Astley ikke det
samme som, at vi kan @ndre den basis, som vores passion er vokset ud af,
eller som vores erkendelse hviler pa (Astley 2002, 44).

Gregersens model flytter veegten fra det enkelte menneskes personlige
oplevelse af tro pa Gud til abenbaring. Forholdet mellem Gud og menneske
og Gudsabenbaring kan imidlertid ikke gares til genstand for teologi, siger
Gregersen. Genstanden kan alene vere den kristne kommunikation om Gud
“uden nogen sinde at kunne sikre sig, at denne tale vitterlig udspringer af
Gud selv” (Gregersen 2008, 305). Teologien kan ikke undersgge troens
umiddelbare rettethed mod Gud. Teologien kan undersgge den kristne kom-
munikation mod dens rettethed mod verden, med henblik pa ’hvad talen om
Gud og til Gud implicerer for virkelighedsforstaelsen som helhed” (Greger-
sen 2008, 305).

Gregersen har i modsatning til Astley en klar skelnen mellem tro og teo-
logi:

Hvad der for den levede tro er et livseksperiment!™ (et eksistentielt anliggende), det
bliver i teologiens medium forvandlet til mere kontrollerede tankeeksperimenter.
Dogmatikeren sparger for eksempel: Hvad nu hvis det er sandt (som kristendommen
haevder, at Gud er tilvaerelsens skaber), hvorledes kunne man sa i dagens evolutionaere
verdensbillede tale om Gud som skaber? (Gregersen 2008, 302f).

Dette projekt er inspireret af Gregersens vinkel, nar preesterne bade i for-
bindelse med interviews og pa workshops leegger en distance til deres egen
praksis (T1) som professionelle teologer og genbeskriver, systematiserer og
konstruerer den (T2).

174 Kursiveringerne er Gregersens egne.
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Dogmatikkens opgave som teologi 2 [T2] er da at formulere velgennemteenkte forslag
til, hvordan man kunne tolke det kristne sprog i dag. Det er imidlertid op til det kristne
sprogs “brugere” i kirken og uden for kirken, om man vil anerkende samtidsteologiens
bud pa kristendommens mening som klare og relevante udtryk for den kristne tro i dag

(Gregersen 2008, 309).17

Praesterne kommer som teologer med nye formuleringer af den teoretiske
teologi, selvom det viser sig, at deres formuleringer er nye formuleringer af
kendte og slidsteerke dogmer, der ikke bliver &ndret og stadigveek viser sig
aktuelle. Preesterne bruger deres personlige erfaringer og reflekterer deres
tillerte og teoretiske teologi i lyset af deres erfaringer. Deres erfaringer er
bade deres erfaringer som praester og professionelle teologer, men ogsa deres
menneskelige erfaringer og ballast generelt. Skema 3 er en sammenligning
af de to forskellige tilgange.

Tabel 2 Astley/Raakjaers og Gregersens tilgang

levet teologi,
men “en gen-
fremstilling og
genbeskrivelse
af det, der fore-
gar i den levede
kristendom”
[levede teolo-

gi].178

Fokus Tilgang Levet teologi Locus of authorithy
(Astley 2002, 162)
Astley/ | Personlige er- | Teologien er Vegt patilgang | Den enkelte.
Raakjeer | faringer f.eks. | subjektiv, rela- | til livet generelt | “Ordinary [levet]
gudsbilleder tionel og = kernen i treeet. | theology is the
som spejl af kontekstuel og | Treeets arringe = | theology of God’s
samspil mel- | kan undersg- | akademisk church”.t"
lem spaedbarn | ges empirisk. [teoretisk] teolo-
og foraldre. gi).1"®
Greger- | Abenbaring Tilgangen til Vgt pa, hvor- | De, der behersker
sen (som den f.eks. | abenbaring, dan kommu- kommunikationen.
kommer til hvis det anta- | nikationen bli- Men det er op til
orde i de ges, atdener | ver udfoldet i “brugerne”, om de
’normative sand, er kun f.eks. dab, anerkender de bud,
strompile”). indirekte gen- | skriftlaesning, de, der behersker,
nem kommuni- | bgn (se bilag G, | kommunikationen,
kation. 353). Tl er ikke | foreslar. Det er ” i

brug’, det afgeres,
om den kristen-
dom, som T2
praesenterer, er
trovaerdig.”t’®

175 Citationstegn og kursiveringer er Gregersens egne.
176 (Raakjeer 2018, 48, jf. Astley 2002, 58).
177 (Astley 2002, 162). Kursiveringen er Astley’s egen.

178 (Rgnkilde 2014, 64, jf. Gregersen 2008, 308). Se bilag G.
178 (Rgnkilde 2014, 67, jf. Gregersen 2008, 309). Se bilag G.
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3.4.4. Dogmatik og levet teologi

I dagligdagen er "levet teologi” dominerede, for alene det at vaere menneske
indebarer “levet teologi”, der bliver dannet 1 relation til andre mennesker,
selv om “’levet teologi” ikke kan reduceres til relation, ligesom levet teologi
heller ikke kan reduceres til kognitive processer (CSR).

Levet teologi er altid kontekstuel og kan ikke lases fast i dogmer. Den flyt-
ter sig hele tiden, men selv om den flytter sig, er relationel og situeret,*® er
den ikke uafhangig af tradition og den historie, den er i et samspil med.
Tradition og historie forstas imidlertid mere centreret om det enkelte men-
neske og den sammenhang, han eller hun er en del af, end den tradition som
beskrives i dogme-historie. Den levede teologi kan undersgges empirisk
f.eks. via semistrukturerede interviews, hvor den enkeltes subjektive erfaring
og oplevelse kommer til orde, uden at udefrakommende bedgmmer, om teo-
logien er rigtig eller ej.

Teoretisk teologi som f.eks. dogmatik er den tilleerte og skolede teologi.
Den kan ikke skarpt adskilles fra den levede teologi, men lgfter teologien op
pa et overordnet plan, hvor det ikke er den enkeltes subjektive oplevelse og
erfaring, der er omdrejningspunktet. Den teoretiske teologi kan give tyd-
ningsramme til den levede teologi i form af dogmer, der gar det muligt at
diskutere, hvad vi tror pa, idet noget af det efterhanden kan blive godtaget
som sandt. Den teoretiske teologi er et vaern mod relativisering, hvor alting
bliver lige godt. Bade teoretisk og levet teologi ma bringes i spil, sa den
teoretiske teologi, som Gregersen udtrykker det, afprgves af den levede teo-
logi, mens den levede teologi ma settes ind i en ramme for ikke at blive par-
tikulariseret. Et eksempel kan vere sjelesorgen og begravelsestalen: Her
drejer det sig om, at praesten knytter til ved de sgrgendes levede teologi, men
samtidig er det opgaven at seette denne ind i en starre ramme fra den kristne
tradition.

Umiddelbart kan Asleys og Gregersens tilgange fremsta som modsat-
ninger, men de supplerer hinanden, sa den teoretiske teologi ikke bliver til
spekulation og reducerer Gud til et objekt, der kan studeres og diskuteres, og
sa den levede teologi ikke ureflekteret smider de dogmer ud, som senere kan
vise sig at veere vigtige ressourcer og pejlemarker.

3.4.5. Aktionsforskning og ekklesiologi
Aktionsforskning er farvet af opfattelsen af ekklesiologi, trinitet og Gud som
panentheistisk: At Gud er i verden, ikke er skarpt adskilt fra verden, og
alligevel uendeligt meget mere end verden.

Paul Stuart Fiddes, professor i systematisk teologi pa University of Ox-
ford haevder om forholdet mellem etnografi og ekklesiologi:

180 (Rankilde, 2014, 49; jf. Johannesen-Henry, 2013).
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”...that it presupposes a certain vision of God, or a certain view of the relation
between God and the world. There are not two worlds but one — and the question is
how to conceive of the relation of this one created world to uncreated and final
reality” (Fiddes 2012).18!

Det samme gar sig geeldende i forhold til aktionsforskning og ekklesiologi:
Det er ikke to forskellige verdener, men to forskellige tolkninger, der leegges
ned over den ene og samme verden. Kirken kan — f.eks. af sociologien —
betragtes som en kulturinstitution pa linje med andre, hvad den sociologisk
set netop er, men den kan ogsa betragtes som et synligt udtryk for falles-
skabet mellem de troende, hvis egenart teologien beskeftiger sig med.

Triniteten dikterer ikke, hvordan mennesker skal vare i verden, men trini-
teten kan bruges som en teologisk tolkningsmodel bade for kirkens feelleskab
og for menneskers forhold til Gud i hverdagen med det enkelte menneskes
forskellige erfaringer'®?. Dette syn pa menneskets rolle i triniteten og som
Imago Dei leegger op til Welz’ 4. tolkningsmodel. Jeg vil vende tilbage til
denne i afsnit 7.2.1.

3.5. Projektets design
Et vaesentligt element i mit design af projektet er triangulering. Triangulering
defineres som fglger i Aarhus Universitets metodeguide:

Triangulering er betegnelsen for at sammenligne to eller flere forskellige undersggel-
ser af det samme fenomen. Det kan for eksempel geres ved at sammenlig-
ne interview med observationer, abne spgrgsmal med lukkede spgrgsmal eller én
forskers analyse af et fanomen med en anden forskers analyse af samme feenomen.
Inden for kvalitativ metode benyttes triangulering ofte til at finde frem til de forskel-
lige aspekter i undersggelsen, der med fordel kan sammenlignes, for at styrke under-
sggelsens validitet. Triangulering kan pa flere mader bruges til at styrke validiteten.
Gennem metodisk triangulering kan man for eksempel kompensere for den valgte
metodes svagheder ved ogsa at anvende en anden metode. Triangulering indebaerer
ofte, at man bade bruger kvalitative og kvantitative metoder i sin undersggelse, eller
at man bruger flere forskellige kvantitative eller kvalitative metoder. ¢

Figur 6 - 8 viser oversigter over, hvordan empirien bliver trianguleret. Trian-
gulering gennemfares i to omgange: | afsnit 4.4. med triangulering mellem
analyserne af resultaterne fra interviews med praester og mgdre samt resul-
taterne fra observationer af undervisning (se figur 6). Dernast blev der fore-

181 Se bilag H. Selv om Fiddes taler imod treenigheden som en model, har han alligevel
skitseret en figur for etnografi og ekklesiologi.
182 Kilby og H. V. Mikkelsen omtaler triniteten som en grammatik (afsnit 7.1).
183 Kilde: https://metodequiden.au.dk/triangulering/ (27/4 2020).
Se ogsa Moschella (2008; 184 - 187; 207).
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taget triangulering mellem analyserne af interviews med praester og mgdre
samt observationer og analyse af forlgbet med workshops, midtvejsstatus og
efterspil (se figur 7 og 8) i afsnit 5.5.

Figur 6 Forskningsdesign, informanter, stillebenbilleder, triangulering 1

/ nterwewsm

preester

]
% Triangulering 1

/ Interview
med madre
0g

konfirmand

} Observationer

Figur 7 Forskningsdesign, medforskere, forlgb

Figur 8 Forskningsdesign, triangulering 2
Det samlede resultat for triangulering 2 bliver diskuteret afsnit 5.5.

/ Interwevh

med
reeste /r/f-**‘**

Triangulering 2

Interview
med mgdre
0g

konfirmand

Der er ikke trianguleret (respondent validation) ved, at informanter og med-
forskere har set analysen (Moschella 2008, 184ff). Der er elementer i min
analyse, som informanter og medforskere ikke er bevidste om, nar f.eks.



91

kropssprog, mimik, stemmefgring, kan, teologi, kognitiv stil og situationen,
optagelsen er optaget under, pavirker fortolkningen. Denne fortolkning er
mit ansvar alene.

3.6. Rekruttering af og oversigt over informanter og medforskere
Rekrutteringen af mine informanter og deltagere i aktionsforskningen tog
udgangspunkt i, at biskop Henning Toft Bro pa mine vegne rundsendte e-
mails den 12. juni 2017 med reminder 5. sep. 2017 til provster i alle 103
provstier i Syddanmark med henblik pa at fa oplyst navne pa praester, der
underviser (bgrne)konfirmander med ASF (se bilag J). Der var en svarpro-
cent pa i alt 68,29 % pa e-mail henvendelserne.

Oversigten over besvarelser fra de enkelte provster og provstier er opdelt
efter stift. | farste opgarelse (12/6 2017) modtog jeg svar fra 52 af i alt 103
provstier, hvorefter der blev udsendt en reminder. Derefter fik jeg svar fra
yderligere 19 provstier. Efter anbefaling af en provstisekretaer blev remin-
deren ogsa sendt til provstisekretaererne i provstierne. | enkelte provstier blev
preaester, der arbejdede med omradet, bedt om at svare pa provstens vegne.
Dette resulterede i flere svar fra de samme provstier. Selvom der kan vere
flere svar fra det samme provsti, teeller disse svar kun som en besvarelse.
Alle provstier, der besvarede e-mailen, kunne oplyse mindst et navn pa en
praest, der varetager undervisning af (bgrne)konfirmander pa specialhold
eller pa anden made er ansvarlig for omradet. Jeg udsendte derefter e-mails
til de preester, hvor der var tvivl om, hvorvidt de underviste (bgrne)konfir-
mander med ASF, eller om der var tale om bgrn/unge med andre serlige
behov (se bilag K). Efterhanden voksede gruppen af preaster, der underviser
(bgrne)konfirmander med ASF pa specialhold eller pa anden made er ansvar-
lig for omradet til 80 praster og en kirke- og kulturmedarbejder (se bilag L).

Mange af praesterne svarede, at de kun varetager undervisning for kon-
firmander med szrlige behov pa 7. - 8. klassetrin og ikke bgrnekonfirmand-
undervisning for barn med serlige behov pa 3. - 4. klassetrin.
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Tabel 3 Besvarelse af e-mails udsendt 12/6 og 5/9 2017

1 Navn pa stift 2 Antal | 3 Antal 4 Antal 5 Antal 6 Svar i
prov- provstier i | provstier | provstier i %
stier i stiftet, der | 1 stiftet, stiftet 1 alt, Tallene er
stifterne | har besva- | der har der har afrundede
ret e-mail besvaret besvaret
fra e-mail fra | e-mails,
12. juni 5. sep. 13. sep.
2017 2017 2017
Fyns Stift 11 3 1 4 36,36%
Haderslev Stift 7 3 3 6 85,71%
Helsingor Stift 13 6 2 8 61,54%
Lolland-Falster 4 1 1 2 50,00%
Stift
Ribe Stift 8 5 1 6 75,00%
Roskilde Stift 12 6 2 8 66,67%
Viborg Stift 11 6 2 8 72,73%
Aalborg Stift 14 7 4 11 78,57%
Aarhus Stift 14 8 3 11 78,57%
Kebenhavns Stift 9 7 0 7 77,78%
[ alt 103 S2 19 71 68.29%

Variation i udveelgelsen af preester

Det blev tilstraebt, at udvalget af praester var sa varieret som muligt, idet kri-
terierne for udveelgelse er variation i prasternes alder, kan, erfaring, land/by,
kirkeligt tilhgrsforhold og metodik samt fordeling pa stifter.

Flere praester gav til kende, at de gerne ville vaere med i projektet allerede
ved besvarelse af de rundsendte e-mails til provsterne. Disse praster havde
svaret pa deres provsts vegne. Jeg blev opmarksom pa, at flere af praesterne,
selv er foreeldre til bgrn med ASF, og at dette kunne vare en bias i samplet.
For at reducere risikoen for denne bias reducerede jeg antallet af praester med
eget barn med ASF til i alt to praester ud af tolv deltagende praester ud over
undertegnede og en praest, der er foralder til et barn med et andet handicap.
Disse praester blev orienteret om, at de skulle deltage som praster, men deres
viden om, hvordan det er at vere foreeldre kunne have en gavnlig indflydelse
pa udfaldet af workshopperne. Workshopperne matte ikke udvikle sig til en
klub for praster, der ogsa er foreeldre til barn med ASF. Antallet af preester,
der selv er foreeldre, blev en skansmaessig vurdering i forbindelse med tele-
fonopringningerne.

Udvalget af preaester til workshops bygger pa de samme kriterier for varia-
tion som ved valget af informanter. To af prasterne, der deltog i workshops,
arbejdede dog med bgrn med ASF og deres familier pa anden made i en
kirkelig sammenhang end ved selv at undervise (barne)konfirmander med
ASF. Der deltog praester fra alle ti stifter i Syddanmark i projektet. Varia-
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tionen i udvelgelsen og repraesentationen af alle ti stifter i Syddanmark
skulle hgjne muligheden for, at den indhentede viden kunne valideres fra de
kontekster, de enkelte praester er en del af til en mere generel teori (Duus
2012, 113ff; Nielsen og Nielsen 2015, 113ff).

Af de fire mgdre, der blev interviewet, kom to mgdre fra @stdanmark og
to madre fra Vestdanmark. De var bosat henholdsvis i by, forstad, landsby
og landomrade.®* Alle fire mgdre befandt sig i det, som Ulla Morre Bidstrup
kalder for “kalendermenighed” og “biografisk menighed” (Bidstrup 2012,
93). Den ene af mgdrene havde redder i "hgjmessemenighed”. Den anden
mor kunne placeres p& kanten til “segmentmenighed”.!® Mellem januar
2019 og maj 2019 blev der foretaget fire observationer af konfirmand-

184 | en rapport fra 2016 (Rasmussen og Thomsen 2016, 192ff) deles deltagerne i un-
dersggelsen op i 5 grupper. Opdelingen er ikke fuldt brugbar i dette projekt, da rapporten
ikke inkluderer folkekirkemedlemmer, der bor enten i en by eller i en forstad. De fem
grupper er: 1) De finkulturelle, 2) de utraditionelle feinschmeckere, 3) de pragmatisk eks-
perimenterende, 4) de jordbundne og 5) de kulturelle generalister. Ingen af grupperne pas-
ser hverken helt til de to medre, der er bosat i henholdsvis landsby og landomrade, eller
til de to medre, der er bosat i by eller forstad. Gruppe 3 bestar primert af unge mennesker,
der flytter meget, hvilket ikke harmonerer med et liv som mgdre til konfirmander. Gruppe
1 og gruppe 2 harmonerer heller ikke med et liv med bgrn med udfordringer, da deltagelse
og engagement i arrangementer af denne karakter kraever tid og overskud, som mange fa-
milier bergrt af ASF ikke har. Endvidere vil de fleste foraldre til malgruppen veare for
unge, isar til gruppe 2. De to mgdre, der er bosat i landsby og landomrade passer bedst i
gruppe 4 og 5. Det samme geaelder de to madre, der er bosat i by og forstad med det for-
behold, at de 5 grupper er en beskrivelse af folkekirken pa landet. Dette er ikke det sam-
me, som at der ikke vil kunne findes familier, der er bergrt af ASF, som kunne have de
kendetegn, som hgrer hjemme i gruppe 1, 2 og 3. For mere udfarlig beskrivelse af de 5
grupper: Se bilag S.

185 Bidstrup definerer fire typer af menigheder. ”Hgjmessemenigheden” er praeget af dem,
for hvem det at deltage i hgjmessen om sgndagen er en del af deres faste ugerytme. De er
ofte engageret i deres lokale kirkes frivillige arbejde og menighedsradsarbejde. Deres lo-
kale kirke kan vere aflgst af en anden kirke, de har lgst sogneband til eller en kirke i et
sommerhusomrade, hvor de har sommerhus e.l. ”’Kalendermenigheden” er praeget af dem,
der ikke har sgndagshgjmessen som en del af deres ugentlige rytme. De kommer lejlig-
hedsvis i kirke, hvor det ikke blot er til dab, konfirmation, bryllup og begravelse, men li-
ge sa meget arstidsbestemte gudstjenester, f.eks. til jul, fastelavn, paske, 1. sgndag i ad-
vent, hgst o.l. Kalendermenigheden raekker lzengere ud end den “’biografiske menighed”,
idet kirkegang er preeget af det, der er enestaende i den enkeltes liv. Ofte har den bio-
grafiske menighed konkrete anledninger til at ga i kirke. De kan vere pargrende til den,
der er i centrum for kasualiet, f.eks. et dabsbarn, en konfirmand, et brudepar eller en af-
dad. ”Segmentmenigheden” er karakteriseret ved at vaere meget selektiv og deltager i be-
stemte gudstjenesteformer f.eks. gudstjenester med gospel eller Taizésang. Det kan vaere
gudstjenester, der er praeget af bestemte grupper, der har specifik interesse f.eks. i pil-
grimsvandring, babysalmesang, ungdomsmenighed eller natkirke, hvor deltagerne opsg-
ger ligesindede. De fleste folkekirkemedlemmer er at finde i kalendermenighed eller i
biografisk menighed (Bidstrup 2012, 93ff).
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undervisning hos to forskellige prester, der underviste konfirmander med
ASF. Disse to praester kom fra henholdsvis @st- og Vestdanmark, by og
forstad.

Udveelgelseskriterier
| farste udveelgelse af informanter til at deltage i projektet definerede jeg tre
kriterier 1 forhold til praesterne.

Jeg antog, at konfirmander, der er malgruppe for mit projekt, havde ASF,
nar...

1) de underviste barn fra skoler eller specialklasser, hvis malgruppe var barn med ASF,
eller

2) hvis leererne/paedagogerne/skolelederne havde fortalt preesten, hvem pa deres hold
for bgrn med sarlige behov, der havde ASF, eller

3) de havde konfirmander, hvor foraldre havde oplyst pa tilmeldingsblanketten, at
deres sgn eller datter havde ASF.

Det blev hurtigt tydeligt, at flere af preesterne ikke havde kendskab til barne-
nes diagnoser udover, at det var bgrn med serlige behov. Disse praster sa
umiddelbart heller ikke nogen veerdi i at have kendskab til diagnoserne, men
gnskede ifglge dem selv at mgde barnene fordomsfrit. Derfor lavede jeg en
ny udvelgelse af informanter, der i starre grad sikrede, at de inkluderede
preester specifikt underviste (bagrne)konfirmander med ASF, hvis prestens
egne oplysninger ikke var fyldestgarende. Til afklaring benyttede jeg mig af
opslag pa skole-intral® for at fa angivet malgruppen for de skoler, de pagel-
dende praester modtog (bgrne)konfirmander fra.

Oversigter over informanter og medforskere

| dette afsnit er de enkelte interviewpersoner og medforskere gengivet i ske-
matisk form, der beskriver hvilke dele af dataene, som de enkelte informan-
ter har bidraget med. | tabel 4 - 6 er informanterne angivet under deres
pseudonym. Hvis de ikke er interviewet alene, er de anfgrt sammen med den
kollega, de er informant sammen med. Konfirmandmgdrene er anfgrt ud for
den praest, deres sen eller datter har gaet til undervisning hos. Observa-
tionerne er af konfirmandundervisning af konfirmander med ASF, fra konfir-
mandernes ankomst til den kirke, hvor undervisningen fandt sted, til
undervisningens afslutning.

186 Skoleporten.dk. Landsdaekkende portal til kommunikation mellem foraldre og skole
samt information om skoler. Portalen blev aflgst af Aula, efteraret 2019.



Tabel 4 Informanter, praster

Praest Dato for interview
Sonja 12/1 2018
Sgren 15/2 2018
Kirsten og Vibeke 19/2 2018
Henriette og Michala 21/2 2018
Henrik 14/3 2018
Sigurd 23/3 2018
Helene 14/6 2018
Jonathan 7/12 2018

Tabel 5 Informanter, mgdre og konfirmand

Undervisning | Konfirmandmor og Dato for interview af

hos preest konfirmand konfirmandmor og evt.
konfirmand

Sonja Natascha og Ulrik 15/5 2018. Note: Ulrik deltog i
interview

Sonja Laila og Leif 17/5 2018

Helene Mette og Malthe 27/9 2018

Helene Pernille og Lise 9/10 2018

Tabel 6 Informanter, observationer

Preest Observation 1 Observation 2
Sonja 25/1 2019 1/2 2019
Helene 6/3 2019 27/3 2019
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Tabel 7 - 9 beskriver hvilke medforskere, der har deltaget i farste og anden
workshop, og hvilke medforskere, der har deltaget i midtvejsstatus og efter-

spil.

Tabel 7 Medforskere, workshop 1 og 2

Deltagere i workshop 1, 10/9-12/9
2018

Deltagere i workshop 2, 9/9 - 11/9
2019

Sonja, Helene, Helle, Elisabeth, Pia,
Stig

Birgit, Johannes, Jonas, Susanne,
Christiane, Gro

Sonja, Helene, Helle, Elisabeth, Pia,
Stig, Johannes, Jonas, Susanne,
Christiane, Gro. Note: Birgit fik
forfald

Tabel 8 Medforskere, midtvejsstatus

Praest, midtvejsstatus | Dato Medie

Christiane 30/1 2019 | Skype-mgde

Elisabeth 30/1 2019 | Skriftlig tilbagemelding
Birgit 25/2 2019 | Skype-mgde

Helle og Gro 26/2 2019 | Skype-mgde

Stig, Johannes, Jonas 27/2 2019 | Telefonmgde
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Tabel 9 Medforskere, efterspil

Prast, telefonisk interview efter Dato
workshop 2
Birgit 21/10 2019

Tabel 10 viser, hvilke delelementer i projektet medforskerne og informan-
terne har deltaget i.

Tabel 10 Informanternes og medforskernes deltagelse i elementer i projektet

Preest Inter- | Interview af Work- | Midt- | Obser- | Work- | Interview
view | konfirmandmgd- | shop | vejs- | vatio- | shop | (telefon)
re og evt. konfir- | 1 status | ner 2 efter work-
mander shop 2

Sonja X

X
X

XX

Helene X

Helle

X | X

Elisabeth

Pia

Stig

Birgit

Johannes

XX | XX

Jonas

Susanne

Christiane

XXX XXX XX XX XX
XX XXX XX XX XX
X

X | X

Gro

Sgren

Kirsten

Vibeke

Henriette

Michala

Henrik

Sigurd

XX XX XX XX

Jonathan

3.7. Projektets empiriske metoder

Pilotering af de semistrukturerede kvalitative interview har udgangspunkt i
kommunikationen med praester og mgdre i forbindelse med udvalgelsen af
informanter og medforskere. Bilag L viser et skema over kontakten til de 80
praester og en kirke-kulturmedarbejder eksklusiv ni preester, der var i mal-
gruppen, men som hurtigt meldte ud, at de ikke gnskede at deltage. Ud over
noterne i skemaet dannede savel planlagte som spontane telefonsamtaler og
samtaler i forbindelse med fysiske mgder med mulige informanter og
medforsker grundlag for valget af temaer i interviewene:
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1) preesternes, foraeldrenes og (berne)konfirmandernes bergring med eller
livssituation i forhold til ASF,

2) ASF i forhold til (bgrne)konfirmandundervisning,
3) ASF i forhold til gudstjeneste og kirkeliv og
4) feelles refleksion over inklusion.

5) For praesternes vedkommende gnskede jeg ogsa at bergre indflydelsen pa deres
teologi og praksis, som mgdet med (bgrne)konfirmander med ASF kunne have haft.

Interviewguiden®®’ til konfirmander med ASF, hvor en konfirmand deltog
sammen med sin mor, blev spontant indarbejdet i interviewguiden til forael-
dre i forbindelse med interviewet.

Spargsmalene i interviewguiden blev ikke anvendt slavisk, men fungerede
som huskeliste for det, jeg gnskede at bergre. Interviewguiden blev et ud-
gangspunkt for samtale, hvor viden bliver konstrueret i interaktion mellem
informanten og mig som interviewer under gensidig pavirkning (Kvale og
Brinkmann, 2015, 53). Den konstruerede viden var ikke blot indeholdt i,
hvad der konkret blev sagt, men var ogsa indeholdt i det, der blev sagt mel-
lem linjerne, og hvad der ikke blev sagt. Min made at fgre en samtale pa var
meget pavirket af, hvordan jeg ferer samtaler med konfidenter som praest i
forbindelse med kirkelige handlinger som begravelser/bisattelser/dab/bryl-
lup.

Bilag P angiver fokusomrader for de fire observationer foretaget hos to
praester. De to praester indgik i gruppen af de ti praester, der blev interviewet.
Disse to praester havde hver undervist to konfirmander, hvis mgdre blev
interviewet, hvor der i det ene interview deltog en konfirmand. Fire mgdre i
alt blev interviewet. Begge preester deltog i workshops, men ikke i midtvejs-
evaluering.

3.7.1. Transskription af lydoptagelser

Transskriptionen er foregaet ved aflytning af optagelserne pa diktafon. De
otte interviews med praester og de fire interviews med forzldre er transskri-
beret ordret pa naer smalltalk, f.eks. i forbindelse med lokaleskift, hvis praes-
ten har villet vise mig, hvor undervisningen foregar. De otte interviews
havde en varighed pa mellem en time og to timer. Diktafonen blev sat i gang
allerede i forbindelse med den indledende smalltalk for at fa alle regibe-
markninger med. Det viste sig, at de tilfelde, hvor samtalen kom til at flyde
frit uafhaengigt af fokus pa interviewguide og ofte i slutningen af interviewet,
bragte de vaesentligste oplysninger og generering af viden, hvor bade infor-

187 Se bilag M.
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manter og jeg blev beriget af samtalen. | de to interviews, hvor jeg inter-
viewede to preester sammen, var samspillet mellem informanterne med til at
inspirere refleksionerne. Disse praster interagerede ikke bare med mig, men
ogsa med hinanden, som det forekommer i fokusgruppeinterviews. Jeg har
noteret pauser i s&etninger, kropssprog og mimik hos informanten samt &n-
dringer i intonation, stemmeklang og talehastighed, hvis jeg har vurderet, at
det har haft betydning for analysen.

Interviews med madre tog mellem halvtreds minutter og halvanden time.
To af interviewene med mgdre tog halvanden time, da de gerne ville forteelle
mig mere, efter at jeg havde veret igennem mine spgrgsmal. Jeg havde som
udgangspunkt afsat halvanden time til de enkelte interviews. Optagelserne
fra midtvejsstatus (fire optagelser), workshops (tyve af toogtyve optagelser)
og efterspil (en optagelse) er blevet transskriberet ordret, hvor der har veeret
vigtige dialoger og nye oplysninger. Jeg har skrevet referat af den resterende
del af optagelserne, undtagen hvor samtalen deltagerne indbyrdes er gledet
over i smalltalk af privat karakter. Optagelse sytten og toogtyve er kun blevet
aflyttet.'88 For alle transskriptioner gaelder det, at har informanter eller med-
forskere gnsket, at udtalelser ikke har skullet indga i empirien, er dette blevet
respekteret. | transskriptionerne har jeg noteret de omstendigheder, de en-
kelte interviews er optaget under og stemningen i situationen.

Optagelserne fra midtvejsstatus er pa henholdsvis en time (tre optagelser)
og halvanden time (en optagelse). Optagelserne fra de to workshops er num-
mereret fra en til toogtyve, da medforskerne indgar i flere optagelser pa
samme dag (se bilag Q). Nummeret for optagelsen vil blive angivet efter
datoen. Optagelserne for de to workshops varierer fra ca. fa minutter
(optagelse toogtyve) til ca. to timer og tyve minutter. Optagelse ni, som er
opsamling i plenum, er optaget i forleengelse af optagelse syv. Ligeledes er
optagelse toogtyve optaget i forleengelse af optagelse enogtyve.

For at gare citater forstaelige har jeg indsat forklaringer i firkantede pa-
renteser, fjernet fyldord og lydord og andret pa ordstilling, der er praeget af
sa meget talesprog, at citatet ikke kan forstas, nar det bliver nedfaldet skrift-
lig.

Informanterne har faet transskriptionerne tilsendt til gennemsyn inden
anonymisering pa nar noterne i forbindelse med observationer. Praster med
km-adresse har faet transskriberingen af de interviews, de selv er involveret
i, tilsendt pa e-mail. Kirkeministeriets intranet (km) var pa det tidspunkt et
beskyttet netveerk. Kommunikation med preester er derfor foregaet via den
e-mail, jeg har som praest. Foreldre har faet transskriptioner tilsendt med
PostNord. Jeg har ikke modtaget indvendinger mod ordlyden i transskrip-
tionerne. Deltagere i workshops har ikke set mine transskriptioner eller ana-

188 Der er angivet en oversigt over optagelserne pa workshop 1 og 2 pé bilag Q.
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lysen af dem, inden de er indgaet i afhandlingen, med undtagelse af Birgit,
der har set analysen af empirien af efterspil. Heilesen, der var leder af work-
shop 1 og 2, og Iversen, som deltog i workshop 2 er efter aftale ikke ano-
nymiseret. De har begge godkendt de udsagn, de er citeret for i min
afhandling. Analysen star for min regning.

3.7.2. Kodning af data, tematisk analyse
Dataerne fra de transskriberede interviews er analyserende ved brug af Braun
og Clarkes tematisk analyse (Braun og Clarke 2006; Howitt 2016, 162ff) og
ud fra Braun og Clarkes model (se bilag 1).1®° Ifalge den udfolder kodningen
og analysen sig i en 6-trinsmodel for tematisk analyse (Braun og Clarke
2006, 87; Howitt 2016, 168ff), hvor beveegelsen gar fra “Data familiari-
zation” (at gere sig fortrolig med empirien) til "Report writing” (skrivning
af rapport). Jeg har gjort mig fortrolig med empirien ved selv at have fore-
taget interviews og for dernast selv at transskribere optagelserne og ana-
lysere dataerne (trin 1) (Braun og Clarke 2006, 87). Trin 2 er "Initial coding
generation” (Braun og Clarke 2006, 88f; Howitt 2016, 169ff). De enkelte
interviews er pa dette trin blevet kodet pa setningsniveau, hvor inter-
viewenes Sitz im Leben er inddraget (se afsnit 2.6). Pa trin 3 (Search for
themes based on initial coding) er jeg begyndt at lede efter temaer blandt de
kodede satninger (Braun og Clarke 2006, 89ff; Howitt 2016, 172), og pa trin
4 (Review of themes) har jeg igen revideret temaerne ved at ga tilbage til trin
2 og sammenlignet temaerne med kodningerne pa s&tningsniveau og den
oprindelige tekst pa trin 1 (Braun og Clarke 2006, 91f; Howitt 2016, 173).
Til sidst er temaerne endeligt blevet navngivet pa trin 5, (Theme definition
and labelling) (Braun og Clarke 2006, 92f, Howitt 2016, 173) inden
rapportskivning pa trin 6 (Braun og Clarke 2006, 93; Howitt 2016, 173ff).
Ifalge Braun og Clarke har en forsker altid en position, der pavirker
forskerens interaktion med empirien, og som er med til at formgive temaerne
(Braun, Clarke og Heyfield 2019, 10f). Pa trin 3 - 6 er teologi og viden fra
kap. 2 i afhandlingen blevet sat i spil i forhold til bade at finde og navngive
temaerne, hvor jeg har positioneret mig teologisk i forhold til empirien.
Processen har veret gentaget flere gange.’® Til kodning af data er der
anvendt NVivo.

189 https://www.youtube.com/watch?v=LorlAOKRIKU (6/1 2021).
https://www.youtube.com/watch?v=DzMgUGPI5S0 (6/1 2021).
https://www.youtube.com/watch?v=6uGDc9CQqLU (6/1 2021).
https://www.youtube.com/watch?v=5zFcC10vOVY (6/1 2021).
https://www.psych.auckland.ac.nz/en/about/thematic-analysis.html (15/12 2021).

19 Braun og Clarke skelner mellem seks tilgange til tematisk analyse (se bilag I). Min til-
gang er fortrinsvis den induktive tilgang. Tilgangene er dog ikke skarpt adskilte. Den



https://www.youtube.com/watch?v=Lor1A0kRIKU
https://www.youtube.com/watch?v=DzMgUGPl5S0
https://www.youtube.com/watch?v=6uGDc9CQqLU
https://www.youtube.com/watch?v=5zFcC10vOVY
https://www.psych.auckland.ac.nz/en/about/thematic-analysis.html
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Den tematiske analyse som beskrevet her anvendes primert ved under-
segelser af holdninger via meningskondensering. | denne afhandling er
fokus, jf. problemformuleringen, pa kirkens praksis i forhold til (bgrne)kon-
firmander med ASF. Her ma ogsa konteksten for denne praksis undersgges,
ligesom praesternes og madrenes holdninger til barnene med ASF naturligvis
harer med i billedet. Den tematiske analyse, som den gennemfares isar i kap.
4 og mindre i kap. 5, fglger derfor primart Brauns og Clarkes analyseform i
operationaliseringen af materialet, og i mindre grad i fokus pa meninger.
Denne fremgangsmade matcher ogsa projektets adaptive tilgang, hvor der
skal analyseres et stykke kirkelig praksis, der ikke kan forstas uafhengigt af
den brede og til dels mangfoldige tolkningstradition, kirken og dens prester
star i. Dette sidste vender jeg sarskilt tilbage til i kap. 7.

3.8. Validering af projektets resultater
| dette afsnit vil jeg gennemga to principper for validering: Metodemaessig
validering (afsnit 3.8.1) og pragmatisk validering (afsnit 3.8.2)

3.8.1. Metodemaessig validering

Kvale og Brinkmann opstiller syv faser for validering, der svarer til de syv
faser for udformning af kvalitative interviews: 1) Tematisering, 2) design, 3)
interview, 4) transskription, 5) analyse, 6) validering og 7) rapportering.t®!
Valideringsprocessen ligger implicit i refleksionen af de enkelte faser og
transparens af, hvad der er gjort.

Valideringen af tematiseringen jf. afsnit 1.2 og 3.7. er indbygget i pro-
blemstilling, formal og delmal og i piloteringen af projektet i fem temaer,
der blev formuleret i kontakt til 80 praester og en kirke- og kulturmedarbejder
i forbindelse med rekruttering af medforskere og informanter.

| afsnit 3.5 ger jeg rede for projektets design og triangulering. Jeg har sggt
at imgdekomme kritikken af den adaptive tilgang, der kan resultere i meto-
deuklarhed, og aktionsforskning som tilgang og metode, der kan bevirke
teorisvaghed, ved at triangulere mellem interview, observationer og work-
shops. Som naevnt i afsnit 3.5 resulterer trianguleringen i flere vinkler pa mg-
derne mellem (bgrne)konfirmander med ASF og prasterne, der bade kan ve-
rificere, falcificere og perspektivere hinanden

| afsnit 3.6 gennemgaes rekrutteringen af informanter og medforskere
samt principper for variation og repraesentation. Der er anvendt kvantitativ

induktive tilgang, der haelder mod grounded theory, er heller ikke fri for at veere pavirket
at forforstaelse (Jacobsen 2007, 261ff).
https://www.psych.auckland.ac.nz/en/about/thematic-analysis.html (15/1 2021).

191 Kvales og Brinkmann oversigt over validering i syv faser. Se bilag T.
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metode i tabel 1 i afsnit 3.6. Interview, transskription og analyse beskrives i
afsnit 3.7. Interviewguides er bilag M. Jeg har tilstraebt transparens i alle tre
led.

3.8.2. Pragmatisk validering

Som angivet i figur 5 er en anvendt tilgang og metode til projektet aktions-
forskning, fordi der gnskes en optimering af mgderne mellem (bgrne)kon-
firmander med ASF og deres familier og praester, sa inklusion bliver fremmet
I folkekirkens relationelle liv. Dette medferer, at jeg gnsker at forbedre de
eksisterende praksisser. Kvale og Brinkmann henviser til Charles Taylor!®
(Kvale og Brinkmann 2015, 228ff jf. Taylor 1985), som fortolker validering
pragmatisk. Forbedring af de eksisterende praksisser er lige sa meget

...et moralsk og politisk spgrgsmal, som det er et epistemologisk spgrgsmal. Nye
kvalitative fortolkninger kan andre selvforstaelsen hos dem, de beskriver, og validi-
teten af samfundsvidenskaber kan saledes testes ved at undersgge kvaliteten af de
former for praksis, de preeger og statter (Kvale og Brinkmann 2015, 329).

Validering far i den sammenhang en fronetisk karakter, idet validiteten ma
vurderes ud fra graden af bidrag til diskussion om og refleksion af det, der
undersgges, som i dette projekt er inklusion af (bgrne)konfirmander med
ASF og deres familier. Dertil kommer ”forpligtelse til at handle pa grundlag
af fortolkningerne” (Kvale og Brinkmann 2015, 329).

Hensigten bliver dermed at pavirke i farste omgang medforskerne og i an-
den omgang laeseren af afhandlingen om ikke til at handle, sa i al faldt til at
tage stilling og maske @&ndre holdning, bevidst eller ubevidst. Iseer medfor-
skernes forhold til (bgrne)konfirmander med ASF og deres familier udvik-
lede sig i lgbet af de to workshops og tiden imellem dem til at vaere mere
empatiske overfor (bgrne)konfirmanderne med ASF og deres familier. Det
gik op for dem, at det var dem, der skulle forandre sig og deres adfeerd, der
skulle tilpasses situationerne, nar de mgdte (bgrne)konfirmanderne og fami-
lierne. Samtidig blev medforskerne fagligt sterkere og mere bevidste om-
kring leerernes og paedagogernes made at mgde barnene og deres familier pa.
Hvis sadanne processer kan fortsatte hos afhandlingens laesere, taler det sa-
ledes for projektets validitet ikke blot i metodisk, men ogsa i pragmatisk
forstand.

192 Canadisk filosof og professor emeritus ved McGill University, Montreal.


https://en.wikipedia.org/wiki/McGill_University




Kapitel 4. Information. Analyse af semistrukturerede interviews
0g observationer

| dette kapitel vil jeg fremlaegge resultaterne af empirien fra de otte inter-
views med i alt ti preester, hvor temaerne er udvalgt efter, hvad der kan belyse
min problemstilling. Derefter vil jeg bringe resultaterne i spil med analysen
af empirien fra interviews med mgdre og en konfirmand samt resultaterne
fra observationer.

4.1. Analyse af empiri fra interviews med praester
Analysen af empirien fra interviews med praster resulterede i fire temaer.
Tabel 11 viser de fire temaer: 1) Prastens afheengighed og sarbarhed, 2)
Ophavelse af normalitetens tyranni,'® - feellesskab og diversitet, 3) At vaere
nogen'® - konfirmationens inkluderende mulighed og 4) De sarbare mader i
det tredje rum.1%®

| det falgende beskrives hver af temaerne og temaernes undertemaer.

193 Udtrykket “Normalitetens tyranni” er lant af Stanley Hauerwas (Hauerwas 1986).

194 Udtrykket ”At vare nogen” er inspireret af Gro Emmertsen Lunds ph.d.-afhandling
(Lund 2017). Lund formulerer udtrykket: at blive til nogen”. Jeg har endret udtrykket
til ”at veere nogen”. Imago Dei er noget, man allerede er, selv om det ikke bliver efter-
levet.

195 Udtrykket ”det tredje rum” er introduceret af Marianne Gaarden (Gaarden 2015) og
Marlene Ringgaard Lorensen (Lorensen 2019, 111ff). | det tredje rum skabes der noget
nyt, som er forskelligt fra det en afsender, f.eks. en predikant, kan have tenkt, og en
modtager f.eks. en tilhgrer, kan bidrage med. Afsenderen kan vere lererne og
padagogerne, der vejleder, statter og aflaster. Modtageren er praesten. Det, der opstar, er
noget “andet og mere end det bade tilherer og pradikant [eller en anden afsender]
kommer med hver iser” (Lorensen 2019, 115).
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Tabel 11 Temaer i interviews med praster
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4.1.1. Tema 1: Praestens afhaengighed og sarbarhed

| temaet “preestens afhangighed og sarbarhed beskrives prastens relationer,
hvor samspillene er bergrt af (bgrne)konfirmander med ASF og deres fami-
lier, som bade er interne og reekker samtidig ud over folkekirkens egne
ansatte og frivillige. Kendetegnende for alle relationerne er, at preesten op-
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lever bade at veere afhangig af disse grupper af mennesker for at kunne
udfare sit arbejde, og ogsa sarbar pga. afhengigheden.

Der er isar tre grupper af aktgrer, der bliver i talesat. Disse grupper er
ogsa i relation til hinanden, men deres relationer er kun undersggt ud fra de
erfaringer, praesterne og madrene til konfirmander med ASF giver udtryk
for. Praesterne oplever i deres praksis, at hver gruppe varetager forskellige
roller. Rollerne bliver kategoriseret som undertemaer.

Figur 9 viser disse tre grupper, hvor forholdet til gruppen beror pa arbejdet
og mgdet med (barne)konfirmander med ASF og deres familier. Figur 10
viser lagene 1 forhold til de tre grupper. "Menighedsrdd” er navnt to steder,
fordi praesten bade samarbejder med menighedsradet som radsmedlem i
forhold til kirkens liv, mgder medlemmerne til gudstjenester, hvor det er
praesten, der er den ansvarlige for handlingerne og er underlagt dem f.eks. i
forhold til gkonomi og prioritering af hjelp til arbejdsopgaver. Figur 9 - 14
viser samspillet mellem undertemaerne til tema 1.

Figur 9 Praestens samspil med andre aktarer

e Lerere og peedagoger: At vaere afhaengig af
ressoucer fra og samarbejde med aktgrer uden for
Preest folkekirken som institution

e Prastekolleger, andre frivillige og ansatte i kirken som
institution, menighedsrad og menighed: At veere afhangig
af respekt for lederskab, rollen som den, der ma
intervenere og den, der har behov for kollegial backup

e Provst, menighedsrad, skoleleder: At vaere afhangig
af ledelse

(Begrne)konfirmander med ASF

19 Den granne pil er stiplet i det tilfeelde, hvor der ikke nadvendigvis er en direkte kontakt
mellem (bgrne)konfirmanden og den pageldende gruppe. De gule linier er stiplet, fordi
kontakten er vedrgrende (barne)konfirmanden med ASF, der er omdrejningspunktet.
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Figur 10 De tre lag i praestens samspil, som udfoldes i de tre undertemaer

Leerere og paedagoger: At veere
afhangig af ressoucer fra og
samarbejde med aktgrer uden for
folkekirken som institution

Praestekolleger, gvrige ansatte og
frivillige, menighed og menig-
hedsrad: At veaere afhaengig af
respekt for lederskab, rollen som
den, der ma intervenere og den,
der har behov for kollegial backup

Provst, menighedsrad, skoleleder:
At veere afhaengig af ledelsen

Undertema l1a: At veere afhaengig af ressourcer fra og samarbejde med aktg-
rer uden for folkekirken som institution

Praesterne oplever at deres mest fremtreedende relationer er til lererne og
paedagogerne i forhold til (bgrne)konfirmander med ASF, der fglges med
(bgrne)konfirmanderne (bgrne)konfirmandundervisningen.

Det er af stor betydning, at leerere og paedagoger fra specialskoler og spe-
cialklasser kan bidrage med deres kendskab til bgrnene. Leererne og paeda-
gogerne ved i modsatning til praesten, hvad bgrnene kan holde til, og hvad
der skal gares, hvis bgrnenes graenser bliver naet.

Der kan deltage flere leerere og peedagoger pa holdene for barn med ASF
for at deekke de enkelte barns behov og for at kunne forlade undervisningen
med et barn, der er bliver overstimuleret, sa preaesten ikke star alene med den
udfordring. Denne rollefordeling giver praesterne tryghed i undervisnings-
situationen.

Praesten kan derfor lade lererne og padagogerne styre, hvornar der skal
gribes ind over for uro pa holdet, for de ved, hvad uroen kan skyldes f.eks.
tics. Samtidig er praesterne ikke i tvivl om de indbyrdes roller. Det er laerer-
ne og paedagogerne, der besgger praesterne med bgrnene pa prasternes hjem-
mebane, og det er preasterne, der satter dagsordenen for planleegning og
indhold af undervisningen:
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Jeg synes egentlig, der er en meget klar rollefordeling, at de kommer ned. Det er i en
sognegard, vi er i. De kommer ned til mig, sa de har bevaeget sig vaek fra skolen. Det
er mit omrade, de kommer ned [til], og det er mig, der stér for det...Det bord, de sidder
rund om, der fordeler de pladserne. Sa nogen steder sidder der padagoger, nogen
steder sidder der konfirmander, og sa sidder paedagogerne. Og sa kan [padagogerne]
veere med indover, skabe roen, og nar de [konfirmanderne] skal sette sig ud for-
skellige steder, sa gar de [paedagogerne] med i grupperne, og laver grupperne, for de
[pedagogerne] ved jo ogsé...hvem [af konfirmanderne] der kan vaere sammen, og
hvem [af konfirmanderne] der ikke kan veere sammen. Det er ogsa dem [padago-
gerne], jeg sparer med, hvis der har veret en dag, der har veret noget, der ikke har
fungeret. Sa sperger jeg ogsa dem [padagogerne] ’hvad tror I, der gik galt her”, for at
jeg kan lare noget, hvor det kan vere, de [paedagogerne] siger, at Mikkel, han havde
bare en darlig dag i dag. Det startede i taxaen pa vej til skole, og sa har det eskaleret
hele dagen, og sa dur det bare ikke at ga til prast (Sgren 15/2 2018).

Michala understreger ogsa, at muligheden for at fa sparring i forhold til mg-
det med konfirmanderne med ASF primert er med leererne. Hun underviser
konfirmanderne med ASF pa specialskolen sammen med sin kollega Hen-
riette. Skolen gnsker, at konfirmandundervisningen skal forega i de vante
rammer, hvor eleverne er trygge. Derfor kommer praesterne i dette tilfeelde
pa besgg pa skolen, men det er stadig praesterne, der styrer undervisningen.
Der er en leerer tilknyttet deres undervisning, men laereren er ikke i
undervisningslokalet, mens undervisningen finder sted bortset fra, nar
leereren kommer med kaffe. Henriette og Michala ved dog, at de kan treekke
pa” lareren, der er stillet til radighed for dem, hvis der skulle veere
udfordringer, de ikke kan lgse, eller hvis de har behov for sparring:

...[Jeg kan fa] brug for noget meget konkret sparing, fordi jeg bli’r ramt pa elever, jeg
ikke ved, hvordan jeg skal handtere, hvordan jeg skal imgdekomme. Men der ma jeg
sige, jeg tror, jeg bliver ngd til at opsgge det efterhanden, og virkelig treekke pa, at der
er lerere stillet til ridighed, til at vare med i det her...Ja, for det har de jo ogsa
opfordret os til fra starten, at vi skal bruge den lzerer (Henriette og Michala 21/2 2018).

De fleste praester har begyndt undervisningen af (bgrne)konfirmander med
ASF uden at have speciel viden og kunnen pa omradet. De kan vere blevet
opleert ved at have mere erfarne kolleger som mentorer og ved feedback fra
de leerere og paedagoger, der har fulgtes med bgrnene. Farst derefter har de
efteruddannet sig ved kurser pa FUV eller kurser beregnet for laerere og
paedagoger, der arbejder med omradet. Helene fortzeller falgende om, hvor-
dan hun kom til at undervise konfirmander med ASF:

jeg havde et helt almindelig hold konfirmander, og der kommer der sa en mor og
spgrg’, om jeg vil hjelpe — sadan sperg’ hun faktisk ikke...[Helene citerer konfir-
mandmoren:] ”jeg tror, du ku’ vere prast for os pa den specialskole, der hedder
Rennehaven, fordi du er meget entydig i din made at tale pa”. Na — det kan man jo
grine lidt af, men efterhanden som man laerer bgrn med autisme og andre beslaegtede
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diagnoser at kende, ved man jo godt, at entydighed er en fuldsteendig afggrende faktor.
Jeg matte selvfolgelig svare: ”Jeg kender ingenting til det”. — Jeg kendte ikke andet
end, hvad skal man sige — jeg vidste at det fandtes, men [havde] ingen bergring med
det, eller viden om det (Helene 14/6 2018).

Praesterne leegger et stort arbejde i at finde lgsninger pa, hvordan konfir-
mandundervisning og konfirmation kan forega, sa der ikke opstar interde-
pendenssammenbrud. Dette kan indebzre, at konfirmander konfirmeres
alene og endda modtager undervisning alene. Leaererne og padagogerne kan
I de sammenhange vere prastens forlengede arm og buffer i forhold til
foreeldrene, bade i forhold til at forteelle praesten om, hvad han eller hun kan
forvente af foreeldrene og i forhold til at varetage opgaver pa foraldrenes
vegne: Sgren oplevede f.eks., at et konfirmand var bange for kirkerummet.
Han udleverede derfor en nggle til kirken til en padagog, der efterfalgende
kunne besgge kirken med konfirmanden uden for konfirmandundervisnin-
gen. Konfirmanden kunne sa vaenne sig til rummet inden konfirmationen.
Sgren sa konfirmandens situation fra konfirmandens side og lod padagogen
kompensere for det, familien ikke selv magtede:

...Det skal bare ikke vere til konfirmationen, at de [konfirmanderne] gar i baglas...
Hun [konfirmanden] kom fra en familie, hvor der ikke var szrlig god opbakning til at
klare de der fem gange [antal gange, han havde anbefalet konfirmanderne at komme
til gudstjeneste, sa de blev fortrolig med kirkerummet og liturgien]. Hun [konfirman-
den] var tilmed en meget arlig pige...Hun fortalte, at hendes mor havde sagt: ’du kan
bare sige til preaesten, at du har veeret [til gudstjeneste], han tjekker det alligevel
ikke” ...Det siger hun [datteren/konfirmanden] sa til mig, sa det udstillede selvfglgelig
moren. Men man kan sige, problemet er jo bare, at de ikke har noget opbakning
derhjemme...Det beted sa, at paedagogen, der var med [til konfirmandundervisnin-
gen], fik en nggle til kirken - gik med hende [konfirmanden] ned i kirken, en hel
masse gange, i forhold til konfirmationen, for at ggre hende tryg ved kirken...
(Saren 15/2 2018).

Flere praester understreger, at de medfglgende paedagoger og leerere kan have
’géet til praest” hos dem mange gange, sa de efterhdnden kender hinanden
godt. Det er let at finde padagoger og lerere, der vil deltage med konfir-
manderne, men det er samtidig vigtigt, at de selv gerne vil og ikke blot har
faet det palagt af en skoleleder. Dette kan blandt andet komme til udtryk ved,
at leererne og paedagogerne deltager aktivt i de andagter og gudstjenester, der
bliver holdt i forbindelse med undervisningen. De hjelper konfirmanderne
med at lgse de opgaver, som praesten giver til dem og stiller spargsmal pa
konfirmandernes vegne, hvis de oplever, at konfirmanderne ikke har forstaet,
hvad preaesten har fortalt. Maske indgar lererne og padagogerne spontant i
roller og spiller ssmmen med praesten, nar praesten fortaeller bibelhistorier.
Praesterne kan opleve, at laererne og paedagogerne kan have en abnende
funktion. De kender de ord, konfirmanderne bruger, og de ved, hvordan en
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pointe skal drejes eller vinkles i undervisningssituationen, sa barnene forstar,
hvad praesten mener:

De [leererne og paedagogerne] understatter — ikke kun understgtter — men de er ogsa
med til at lukke op. Det er maske mere det, jeg syn’s. De kan ha’ en dbnende funktion,
fordi sé kan man fa sagt en eller anden pointe pa en anden made, og sa bli’r det sadan
bare drejet pa en made eller vinklet pa en made. Det kan veere et barn, som har nogen
ord, som det godt kan 1i’, hvor man tanker, ndh ja, det skal jeg jo sa ogsa...For hvad
ved jeg om eleverne, nar de begynder. Jeg ved meget lidt om dem (Helene 14/6 2018).

De tilfeelde, hvor skolen ikke har mulighed for at tilgodese konfirmand-
undervisningen, fordi hovedparten af deres elever ikke er folkekirkemed-
lemmer, resulterer i et stort ekstra arbejde til praesterne.

Larerne og paedagogerne varetager et stort arbejde med at fglges med kon-
firmanderne enten til fods eller i bil. Der kan ogsa veere behov for taxa, hvor
kirken ofte afholder udgifterne. Der kan veere aftalt, at taxaen til skolen bliver
betalt af de seedvanlige instanser, hvor kirken til gengeeld betaler for hjem-
transport efter undervisningen, eller at bgrnene bliver kart til undervisning-
en i skolens egen minibus. Prasterne fgler det som en stor arbejdsopgave,
der tager meget tid, hvis de selv skal udfare disse arbejdsopgaver, fordi der
ikke er stillet lerere og paedagoger til radighed:

[Kirsten:] Og taxa,

[Vibeke:] Det bruger [vi] ogsa en del tid pa at koordinere, med taxaer og sadan noget,
[Kirsten:] Hold fast, det bruger vi meget tid p4...Helt arligt!

[Vibeke:] Sa nej, der er ikke sddan nogen ledige timer i stillingen, som vi ikke ved,
hvad vi skal bruge til...sa de der mini-konfirmander eller bgrnekonfirmander [har vi
ikke tid til at undervise] (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Kirsten og Vibeke har det som en del af deres stillinger, at de udover at
undervise konfirmander med bl.a. ASF ogsa skal oprette hold med mini-kon-
firmander for samme malgruppe. De kan ikke finde tid til det i deres stil-
linger.

Det er ofte leererne og paedagogerne, der har den direkte kontakt til forzel-
drene og kan vejlede preesterne i, hvad de kan forvente at foraeldrenes indsats
og samarbejde i forbindelse med undervisningen.

[Michala:] Foreldrekontakten gér primart gennem skolen. Vi skal ha’ et infomede
med dem om konfirmationen, ellers har det giet gennem dem [skolen]...Der er ogsa
en enkelt af foraeldrene, der ringede til mig inden, inden vi startede undervisningen,
der gerne ville sparge ind til, hvad der skulle foregd, hvor jeg havde indtryk at, at
moren ogsa havde en rem af huden. Det betad meget for hende, at fa helt konkrete
eksempler pa, hvad jeg ville sige omkring det og det (Henriette og Michala 21/2 2018).

Skolen kan spille en vigtig rolle med at radgive foraeldrene om, hvornar deres
sen eller datter er parat til at fglge (barne)konfirmandundervisning. Helene
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har netop pabegyndt bgrnekonfirmandundervisning, som hun gennemfarer
som feelles skole-kirkeprojekt. Det er planen, at forlgbet skal gentages hvert
andet ar. Specialskolen vurderer, hvornar bgrnene har stgrst udbytte af at
falge undervisningen. Skolens elever har mulighed for at deltage i forlgbet
flere gange, hvis de magter det. Selv om undervisningen har karakter af fal-
les skole-kirkeprojekt, er det stadigvaek praesten, der har den styrende funk-
tion.

Paratheden til at fglge savel bgrnekonfirmandundervisning som konfir-
mandundervisning kan vare pavirket af den kommende (bgrne)konfir-
mands overskud. (Barne)konfirmanden kan veere pavirket at uheldige forlgh
med forsgg pa undervisning i alment regi frem for specialskole eller special-
klasse med skolevaegring til falge:

...Men sddan generelt, der er nogen [konfirmander], der har grimme, tunge, ubeha-
gelige oplevelser [fra skoleundervisning i alment regi] med...sa skal de [konfirman-
derne] jo ha’ lov til at lande, og sa rykker vi det [konfirmandundervisning og
konfirmation] bare et ar. Og den snak, kan man sige, hvem er alderssvarende, den ta’r
[leererne og paedagogerne]...og selvfolgelig er der nogen foraldre, der insisterer, og sa
er det sddan, det er, og sé ved jeg ogsa det, og sa ved vi'® [bade praesten, leererne og
paedagogerne] alle sammen det, - sa er det sadan, det er (Helene 14/6 2018).

Helene har deltaget i specialskolens kurser i ASF pa lige fod med leererne fra
den skole, som hendes (bgrne)konfirmander med ASF kommer fra. Hun
opfatter sig som en forleenget arm af skolens undervisning i social traening,
som, hun mener, er vigtig. Kirken kan bidrage til skolens undervisning med
at give konfirmanderne med ASF en rygsaek med kompetencer, sa de pa sigt
kan bega sig socialt sa godt som muligt pa trods at ASF. Kirken er et rum
lige som andre forskellige rum, hvor man ger ting pa en bestemt made, og
som man skal laere at bega sig i:

Og kirkerummet og kirkens menighedslokaler kan sa passende veret et rum, hvor
man laerer at gebeerde sig. Sa det, at kirken er et rum, hvor man gar nogen bestemte
ting og forholder sig pa en bestemt made og sidder pa en bestemt made — det blev sa
en grundlaeggende del af undervisningen (Helene 14/6 2018).

| praesternes samspil med leerere og paeedagoger og deltagelse i de samme kur-
ser viser der sig en ny problemstilling, hvorvidt preesterne padagogisk er
skolernes forleengede arm, idet en malsztning kan vare at leere konfirman-
derne sociale kompetencer. Kirken kan blive et treeningssted, eller kirken kan
veere et fristed, hvor konfirmanderne med ASF ikke mgdes med adfeerds-
treening ud over den, der er ngdvendig, for at de kan interagere i konfirma-
tionsritualet og med de gvrige, der kommer i kirkens lokaler.

Praesterne hviler umiddelbart i relationen til leererne og paedagogerne og

197 Jeg har kursiveret vi, da Helene betonede “vi” i interviewet.
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deres opbakning og falgeskab med (barne)konfirmanderne og deres familier.
Laererne og padagogerne er udover at veere buffere, talergr og kirkens
arbejdsheste ogsa kirkens forlaengede arm som medvandrere'®® i (bgrne)kon-
firmandernes og deres familiers liv, hvor de interagerer med (bgrne)konfir-
manderne og deres familier pa prastens vegne.

Samtidig kan praesterne veere ambivalente i forhold til lserernes og paeda-
gogernes roller i konfirmandundervisningen. Sonja siger fglgende om sit
samarbejde med laererne og paedagogerne:

...Jeg arbejder faktisk ikke seerlig meget sammen med de voksne [laererne og
paedagogerne]. De kommer bare, — de kommer der sammen med konfirmanderne —
nogen gange er der sddan lidt snak: ”Det kan godt vare, vi gar lidt tidligt i dag, for
der var noget kludder i morges, da vi kom af sted, - det er ikke sikkert, han holder her
sa lenge, sa...” — Der kan godt veere nogen ting, hvor vi taler kort om et eller
andet...altsd, nogen konkrete ting, om den konkrete konfirmand. Men jeg inddrager
dem ikke pa den made, - jeg teenker, det var det, man kaldte radiatorpaedagoger en
gang...de sidder bare pa radiatoren, parat til at gribe ind og hjeelpe til, hvis der er
noget, de sidder sammen med konfirmanderne, som en stgtte for dem (Sonja 12/1
2018).

Kontakten til (bgrne)konfirmander og deres familier kan vaere heemmet af
den geografiske afstand til deres bopeel, og at familien ofte er bosiddende i
andre sogne end der, hvor deres sgn eller datter fglger undervisning pa spe-
cialhold. Derfor har preesterne ofte ikke serligt kendskab hverken til foral-
dre eller sgskende.

Kontakten kan ogsa veere pavirket af, at praesten ikke mgder (bgrne)kon-
firmanderne og deres familier i lige sa hgj grad som andre (bgrne)konfir-
mander i forbindelse med fallesspisninger efter spaghettigudstjenester!®® og
lignende arrangementer, hvis (barne)konfirmanderne med ASF ikke kan hol-
de til at deltage.

For at overvinde distancen tager nogle af preaesterne pa husbesgg ved
konfirmandens familie, inden undervisningen pabegyndes, for pa forhand at
fa dannet en relation til konfirmanden, der kan give genklang i undervis-
ningen. Husbesggene kan indebere, at praesterne beder om at se konfir-
mandernes veerelse. Sigurd fik pa den made et forhandskendskab til konfir-
mandernes interesse, som han kunne bruge i undervisningen. Han oplevede,
at han fandt materiale fra sin bgrnekonfirmandundervisning pa sengen hos et
par kommende konfirmander, og kunne rette sin konfirmandundervisning
ind efter det:

198 Udtrykket “medvandring” er introduceret af Johannes Nissen (Nissen 2014), Tor Johan
S. Grevbo (Grevbo 2006) og Erik W. Carter (Carter 2011). Udtrykket stammer i teologisk
sammenhang fra Luk 24,13-35.

199 Korte familievenlige gudstjenester efter fyraften p& ca. 30 min. efterfulgt af faelles-
spisning (spaghetti/pasta med kadsovs) ligeledes med en varighed pa ca. 30 min.
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...Det er hyggeligt, der er jo séddan lidt ....den genkendelighed...og sa var jeg faktisk
hjemme ved dem, nar jeg har sa fa [konfirmander]. Sa prioriterer jeg % time til hver,
og ved to af dem, der opdagede jeg faktisk, noget af det, de lavede til mini-konfirmand,
det 14 inde pa verelset, og det synes jeg, er lidt sjovt... (Sigurd 23/3 2018).

Jonathan har ikke tid til husbesgg, men lader i stedet konfirmanderne deko-
rere forsiden pa en mappe med avisudklip sammen med deres foraldre for
pa den made at leere noget om, hvad der interesser dem, og hvem de er som
person. Dette foregdr den farste undervisningsgang, hvor foraldrene
deltager:

...Sa kommer de ogsa herover, hvor der er det billede, og sé viser jeg — li’som jeg har
fortalt dig, vi ger. Og sa er der kaffe, og sa har jeg udklip med, sa at de kan lave en
forside til deres mappe, hvor de klipper ud fra aviser og ugeblade, ting de godt kan 1i’,
som si’r noget om dem, og s laver de en forside til deres mappe og forteeller ud fra
[den] — at der er dyr og computerspil, eller hvad det nu er, de er optaget af. Og tit er
forzeldrene jo med til at gi’ dem gode ideer. Altsa der far jeg informationen om deres
barn, pa det tidspunkt (Jonathan 7/12 2018).

Figur 11 viser leerernes og padagogernes rolle i forhold til praesterne og
(bgrne)konfirmander med deres familier, og figur 12 viser praesternes,
lerernes og paedagogernes falles rolle og vilkar, de skal udfylde rollen pa.2®

Figur 11 Leerernes og peedagogernes roller
Eistance. Overvindelse af distance: Husbesgag,

dekorering af mapper sammen med forealdre.

Lerernes og pedagogernes

(Barne)kon- roller som “go-betweens”:
Leerere og firmander Buffere, kirkens arbejds-
Preester paedagoger meddASF 0g heste, talerar, aflastere,
Eifles understattere, oplukkere,
familier
medvandrere.

Udfordring: Hvis der ikke
er leerere og paedagoger,
skal praesterne eller andre
aktarer selv varetage rol-
lerne, og praesterne har ikke
nogen at leene sig op af.
Samtidig kan praesterne
veere ambivalente i forhold
til leerernes og paedagoger-
nes tilstedeveerelse.

200 Dette kommer iseer til udtryk hos Kirsten og Vibeke, der ikke har leerere og pedagoger
med i konfirmandundervisningen (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).



Figur 12 Presternes, lerernes og paedagogernes felles rolle
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I/ AN | Praestens rolle som
,' Y detektiv og leerer-
: '—:J:rgogr N * (Barne)kon- nes/paedagogernes rolle
, Pedagog ¢ | firmander som detektiv pa prees-
b \ med ASF. | tens vegne for at undga
\ \ interdependenssammen-
\ \ brud.
(Barne)- \ “
OIS Preester |
mandens 1 Nogen gange kan prasten
familie N ,' leene sig sa meget op af
2 / lzererne/paedagogerne, at de
N / 3 -
_ N 4 neesten far et feelles kollegialt
Sgskende, der kan tage meré& ghsvar, end man ”vi”. Andre gange er det et
forventer i forhold til deres alder, og som kan ”dem og os”, fordi der er en
fale stor taknemmelighed for, at deres bror eller modseatning mellem kirkens
sgster kan blive konfirmeret. Sgskende, som selv og skolens undervisning i
har en udviklingsforstyrrelse, og som praesten forhold til formal og mal for
kender eller kommer til at kende i forbindelse undervisningen samt
med konfirmation. menneskesyn.

Der er store variationer i familiernes konkrete udfordringer i forhold til at have et barn
med ASF. Der er ligeledes store forskelle i foraeldrenes overskud til at se udfor-
dringerne i gjnene og til coping med deres situation, deres tillid til kirken, der kan veere
farvet af negative oplevelser med andre myndigheder, og deres barns egne gnsker om
at deltage i skoletilbud.

Helene udtrykker indirekte, at hun kan opleve sig som skolens forleengede
arm, hvor hun kan have de samme malsatninger som lererne og paeda-
gogerne:

...Ja — sa drejer det sig ogsd om at kunne faerdes i sa mange rum som overhovedet
muligt. Og kirkerummet og kirkens menighedslokaler kunne sa passende varet et
rum, hvor man sa at sige lerde at geberde sig bade pa den ene og pa den anden
made. Sa det at kirken er et rum, hvor man ger nogen bestemte ting og forholder sig
pa en bestemt made og sidder pa en bestemt made — det blev sa en grundlaeggende
del af undervisningen. Og skolen syn’s ogsa, hvad skal man sige, at for dem gi’r det
mening, hvis man skal ruste og udruste og hjelpe bgrnene...bernene til at ha’ en
rygsek af — kompetencer — evner hedder det vel, men evner til at begé sig, til at ku’
bega sig i for eksempel i det her rum, - sa det har ikke veeret...noget de har....jeg synes
det er en naturlig forleengelse af den grundleeggende uddannelse — tanke, som skolen
har, - sa det har veeret — nemt...Vi har varet meget enige om det, og det har veeret

nem at imgdekomme hinanden (Helene 14/2 2018).

Opfattelsen af kirken som et treeningssted eller som et mgdested, hvor (bar-
ne)konfirmanderne far et pusterum, fordi de ikke skal tilpasse sig mennesker
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med NT udvikling, er ikke et "hverken — eller”, men snarere et "bade — og”.
Teologisk opfatter praesterne kirken som et pusterum, hvor konfirmanderne
kan veere dem, de er, uden de krav der bliver stillet i skolen. Paedagogisk er
der tilbgjelighed til, at de opfatter kirken som et treningssted. Traeningen kan
imidlertid veere liturgisk treening som liturgisk dannelse

Det har vi gjort i kraft af den made, vi har tilrettelagt undervisningen. Jeg er begyndt
at kalde det liturgisk dannelse, det der sker. Det er den stille-gudstjeneste, som jeg ogsa
starter mine almindelige konfirmander med. Det er simpelthen at gi” dem en made at
udtrykke deres religigsitet pa i en kristen sammenhang, sa [sukker]...at ku’ vare i
liturgien. Det passer dem fint, nar de er traette efter en skoledag, hvor de hele dagen
har veeret pa, nu far de lov bare at veere...(Jonathan 7/12 2018).

Konfirmanderne far pa den made gvet konfirmationsliturgien med deres kon-
firmation for gje. Den liturgiske dannelse kan derefter overfares til andre kir-
kelige handlinger. Denne trening er ogsa aktuel for konfirmander med NT
udvikling, men er ofte ikke sa intensiv som for konfirmander med ASF.

Helene beskriver liturgi som en genkendelig ramme, som de fleste skal
kunne veere i, men at veere i liturgien kan kraeve trening, en treening som iseer
geelder (barne)konfirmander med ASF:

Der er den der ramme, treening, som er liturgisk treening, dybest set, eller...liturgi er
det helt skarpe udtryk for en fast og genkendelig ramme (Helene 14/6 2018).

Helene giver ikke udtryk for, at der kan veare en modsatning mellem lzrer-
nes/paedagogernes og hendes formal for undervisningen. Figur 13 viser, at
preesten ogsa kan have en rolle som skolens forleengede arm, hvor praestens
konfirmandundervisning stetter skolens undervisning.

Figur 13 Praestens rolle som skolens forleengede arm | Przesten som skolens
| forlengede arm

(Bgrne)kon-
Leerere og firmander
paedagoger PSR med ASF og

deres familier

Sonja understreger til gengzld, at der er forskel pa skole og kirke:

... det har jeg isar oplevet til barn med en ADHD-diagnose, som i skolen er ...fuld-
steendigt haengt op pa et smiley-system. ”Nu far du en grgn smiley, fordi du har
udfert dit arbejde godt, og du far et kvarter ved computeren”... — ikke bare handling
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og konsekvens, men ogsa belgnning og straf. Belgnning- og strafsystem, det ligger
ogsa utrolig langt fra, hvad vi skal forteelle dem i kirken. Og hvis man er sporet ind i
det — hvis det er sadan, man fungerer, som skolebarn, — sa er det et stort spring at
komme over som konfirmand, — og at fa at vide, at sadan er det ikke: Gud, han er
anderledes, han har kun den glade smiley. Der er bade ting, i det vi skal...som
kolliderer med den hverdag, som nogen af de her barn ellers har (Sonja 12/1 2018).

Jonathan udtrykker en frustration over mini-konfirmandundervisningens
situation i forhold til bgrn med saerlige behov:

— Jeg var til konference, og det var jo nedslaende, det var jo dem, der arbejdede med
3. klasses-konfirmander, men det var jo skole-kirketjeneste-samarbejde, det var ikke
forkyndende. — Sa er det jo skole-kirketjeneste, sa er det ikke mini-konfirmander, nar
det ikke er forkyndende. Og sa dem, der lavede noget, der var forkyndende, der kom
ikke nogen bgrn, selv om de gjorde meget ud af kontakt til foreldrene. Men sa er vi
tilbage til det der med, man har et psykisk[handicappet]-udviklet barn, et autist-barn,
hvad mening gi’r det, at de skal til at lere om kristendom ogsa, sa det var
sadan...bggg [frustreret lydord]...(Jonathan 7/12 2018).

Praestens afhangighed og sarbarhed i forhold til deres relationer til leererne
og paedagogerne kan stilles op pa felgende made:

1) Afhangighed af viden om den enkelte konfirmand med ASF og dennes familie fra
leererne og padagogerne

2) Afhangighed af sparring og faglighed
3) Afhangighed af arbejdskraft

4) Afhengighed af leerernes og paeedagogernes kontakt til (bgrne)konfirmanderne
med ASF og deres familier

5) Frustrationer over at mgde konfirmander, der er praeget af belastningsreaktioner
pga. af uheldige forsgg pa skoleundervisning i alment regi.

5) Afhangighed af, at der kan vaere sammenfald mellem i al fald nogle af malene og
noget af formalet med laerernes og paedagogernes mal og formal for deres
undervisning uden at ga for meget pa kompromis med det, der er kirkens
specifikke mal og formal med konfirmandundervisningen og deres egen
samvittighed

Undertema 1b: At veere afhangig af respekt for lederskab, rollen som den,
der ma intervenere og den, der har behov for kollegial backup

Ud fra min indledende kontakt til provster, inden jeg udvalgte praester til
interview og deltagelse i workshop, fik jeg kendskab til, at undervisning af
(bgrne)konfirmander med ASF i flere tilfeelde bliver varetaget af kirke- og
kulturmedarbejdere.
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De praester, jeg har interviewet, har kun i begraenset omfang kirke- og kul-
turmedarbejdere med i undervisningen. | de tilfeelde, hvor kirke- og kultur-
medarbejderne har varet med i undervisningen, skyldes det, at de har nogle
kompetencer pa de praktiske omrader f.eks. i anvendelsen af AV, som pras-
ten ikke har.

Undervisningen af konfirmander med ASF griber ind i samspillet med de
gvrige medarbejdere i Kirken, iser hvis der ikke deltager leerere eller pada-
goger, og en elev efter aftale ma forlade undervisningen. De gvrige med-
arbejdere opfordres ofte til bare at lade konfirmanderne vere i fred.
Medarbejderne kan involveres, hvis de er med til at servere et let mellem-
maltid. Konfirmander kan ogsa involveres i kirketjenernes opgaver med
praesten som den, der formidler kontakten mellem konfirmander og Kkirke-
tjenere.

Tilstedeveerelse af konfirmander med ASF kan imidlertid udfordre andre
medarbejdere, hvis de er usikre pa, hvordan de skal handtere mgdet med
konfirmander med ASF:

vi havde en kirketjener, som ikke brgd sig om dem, for hun kunne ikke finde ud af at
afleese dem, og det var jo ikke hendes eller bgrnenes skyld, det var sadan nogen
temperamenter, der havde det svart med hinanden, men sadan som personalegruppen
er lige nu, sa er det ikke noget problem (Helene 14/6 2018).

| de tilfeelde ma praesten patage sig lederskab for at fa mgderne til at fungere
eller for at undga maderne, hvis hverken konfirmanden eller medarbejderen
magter dem. Lige som konfirmander med ASF kan veere udfordret med at
tolke de sociale samspil, kan medarbejdere ogsa veere det. Generelt forsgger
medarbejderne at medvirke til, at konfirmanderne med ASF far mindst den
samme service som andre konfirmander. Hvis der f.eks. er fravalg af trom-
peter og lignende hgjlydte musikinstrumenter til konfirmationsgudstjene-
sten, skyldes det, at konfirmanderne ikke kan tale lydene.

En udfordring kan veere logistik, iser hvis praesten ikke underviser sine
konfirmander med ASF i det sogn, hvor han ellers har sit virke og ikke har
adgang til det pageeldende sogns kalendersystem. Det kan pavirke praestens
planleegning af sin undervisning, hvis han eller hun ikke er sikker pa, at andre
medarbejdere forstar, at der ikke ma foretages a&ndringer i kalendersystemet,
nar der er undervisning af (berne)konfirmander med ASF eller lignende
udfordringer. Konfirmanderne med ASF har behov for struktur, forudsi-
gelighed og genkendelighed, hvilket forudsatter, at de gvrige medarbejdere
og praestekolleger ma tage serligt hensyn. Der skal ogsa vere luft i kalen-
deren til, at en taxa kan veere forsinket:

...S4 [er] der nok ogsa noget logistik i det i forhold til, at hvis man er sit eget sted [nar
man underviser konfirmander med ASF i en anden kirke end der, hvor man ellers har
sit virke], sa er der en kalender, man kan ga ind og booke i [hvis man har sit eget sted].
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Men nar man er tre forskellige steder, sa er man altid afheengig af, at andre kan booke
til en...Ja, der har jeg faktisk veret ude for, at en taxa var forsinket for et andet hold
og ikke kom og hentede konfirmanderne, og rustvognen karte op med en Kiste. Det var
sadan lidt akavet, for der var nogen andre, der havde varet inde i kalenderen og syntes,
at man godt ku’ presse noget sammen...Hvis jeg nu havde haft kalenderadgangen, sa
havde jeg sagt: Der kan ikke ske noget den farste time efter [undervisningen er feerdig],
for man kan aldrig vide, hvor leenge en taxa er om at komme, og vi ska’ ikke risikere,
at der sker noget. Og det er ogsa det, der ger nogen gange, at jeg ikke gar sa meget ind
I kirken de andre steder [det kan afholde ham fra at bruge kirkerne til undervisning],
at det er logistik, og [er afhangig af at] fa nogen til at booke kirken hver gang...og nar
jeg ikke har de andre aktiviteter, sa ved jeg ikke helt, hvad der foregar (Sgren 15/2
2018).

Kirsten og Vibeke har ikke noget imod, hvis de ikke kan vere i kirkerummet
med deres konfirmander med typisk udvikling, og der f.eks. er stillet op til
koncert. De andre medarbejdere ma derimod respektere, at der ikke kan laves
om pa undervisningsplanen, nar Kirsten og Vibeke underviser konfirmander
med ASF:

[Kirsten:] Man ma rykke med al mulig andet, men specialkonfirmanderne er der ingen,
der ror...De [konfirmanderne med ASF] kan ikke holde til, hvis vi lige pluds’lig ikke
skal slutte af oppe i kirken (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Tilstedeverelsen af konfirmander med ASF under almindelige hgjmesser
kan give anledning til bemerkninger fra menigheden. Konfirmander med
ASF kan have behov for at skeerme sig, og dette behov kan virke udfordrende
pa andre kirkegeaengere. Vibeke forsgger at fa kirkegengerne til at forsta, at
det kan veere en forudsatning for, at konfirmanderne med ASF kan holde til
at veere i kirken, at de har hetten fra deres hzttetrgje pa:

[Vibeke:] En af de @ldre damer, der er kommet her i mange ar, sagde en gang til
mig, at hun synes det var noget pjat, at der var nogen, der ikke ville ta’ deres hat af i
kirken, selv om hun havde set, at der sad nogen med hatterne helt nede [over hovedet].
— Det var nogen af mine konfirmander: "Hvorfor sagde du sa ikke noget til dem?”
[Vibeke citerer den @ldre dame], "Bare det de er her, det er rigtig dejligt....Han er
sa udfordret, at det han bare er i kirkerummet, og at han har hatten pd, det ger, han
foler sig en lille smule skeermet og godt kan vare her” [Vibeke citerer sig selv]. ”"Néh,
0.k. —men hvorfor tog han den ikke af?” [Vibeke citerer den &ldre dame], sa forklarede
jeg en gang til, hvad det kan betyde for et barn med diagnose at fa lov at beholde
hatten pa sin hattetrgje oppe. Han forstyrrede hende jo ikke. Han sad megastille. Det
gik imod alle hendes normer om, at man ta’r hatten af, ndr man kommer ind i en kirke.
Sa nogen gange kan det godt kraeve lidt forklaring til nogen af de mennesker, der er
her og sd at sige til dem “det er altsd sadan her, det er” — ”jeg har styr pa det, og jeg
skal nok styre situationen” (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Praesten ma patage sig et lederskab i gudstjenesten, for at alle kirkegaengere
kan fale sig trygge og godt til pas. Helene oplever ogsa, at hendes vaeremade
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som liturgisk leder under gudstjenesterne har stor betydning for resten af
menighedens accept af forstyrrelser. Hun viser dem ved sin ro og sine kon-
tekstbestemte reaktioner, at hun ikke lader sig veelte. Hun forteeller om, hvor-
dan hun oplever at blive forstyrret under afholdelse af sine gudstjenester af
mennesker med udviklingsforstyrrelser eller psykiske sygdomme:

[Helene:]...Hvis de begynder at snakke [under en gudstjeneste], sa kommer kirke-
tjeneren op og sparg’, om de vil ha’ en kop kaffe, eller ogsa ma man sige: ”Det ved
jeg godt, Wilhelm [en kirkegaenger med udviklingsforstyrrelse/psykisk sygdom], nu
skal du lige tie stille... for jeg vil nu — jeg skal lige holde min pradiken” [Helene
citerer sig selv under en gudstjeneste], ikke...

[Interviewer:] Er det dig, der siger det, eller er det kirketjeneren...?

[Helene:]...Det si’r jeg, hvis Wilhelm syn’s, han skal snakke, ma man sige, “’ikke lige
nu, kommer du ikke med ind og far kaffe [bagefter], si kan vi snakke om det”...
[Interviewer:] Og det si’r du under gudstjenesten? ...

[Helene:] Ja, det er jo der, han spgrg’...[griner]. Ja, og Wilhelm kan jo ogsa godt, -
eller hvem det nu er, altsa det sker jo ogs4, at de syn’s, at de skal sige noget, nir de
ligger der og kneeler [i forbindelse med nadver], og sa kan man jo bare svare stille og
rolig, — og, altsa, det ved de fleste [de andre kirkegaengere] godt, at sadan er det. Og
det er jo ogsa méden og anden, man si’r det i, og fornemmelsen af, at jeg bli’r jo ikke
veeltet omkuld. Jamen, sa veelter de andre [de andre kirkegangere] jo nok heller ikke.
Sa pd den méade, sa ta’r vi vist den slags — og det ku’ man sikkert si’e meget fint
om, inkluderende menighedssyn, eller hvad ved jeg, men, ja, der er plads til os alle, —
og sa kan du jo sperg’: Ser du sa noget til de bgrn og foraldre [fra Rennehaven,
specialskole for barn med ASF og ADHDY] efter konfirmationen?”” [Helene laegger mig
ordene i munden]. Det gar jeg jo ikke, men det gar man jo heller ikke med sa mange
af de andre konfirmander, altsa...(Helene 14/6 2018).

Henriette og Michala har valgt at undervise sammen, for at de begge kan
blive fortrolig med omradet og senere kan veere i stand til at undervise hver
for sig (21/2 2018). Saren kunne gnske sig, at han ikke var alene om konfir-
mandundervisning af bern med sarlige behov. Det bliver for sarbart, hvis
der ikke er andre end ham, der formar at undervise gruppen, hvis han skulle
fa forfald (Sgren 15/2 2018).

Kolleger kan veere lettede over, at andre varetager opgaven med at und-
ervise konfirmander med ASF, hvis de selv er skreemt over opgaven
(Jonathan 7/12 2018). Jonathans undervisning foregar ligesom Sgrens under-
visning i de kirker, der sognemaessigt er tilknyttet specialskolerne eller
specialklasserne. Bade Jonathan og Sgren har opbygget sarlige kompe-
tencer og har ledige timer i deres stillinger til undervisningen. Ligeledes kan
undervisningen ogsa forega centralt, hvis flere provstier samarbejder om at
anseette preester med sa&rlige kompetencer.

Figur 14 viser praesternes lederskab i forhold til de gvrige ansatte, frivil-
lige, menighed, menighedsrad og prastekolleger i samspil med (bgrne)kon-
firmander med ASF.



Figur 14 Presten som leder

________
aaaa
e Y

~. s
~o -
_______

119

Leerere og paedagoger: At
veere afhaengig af ressoucer
fra og samarbejde med
aktgrer uden for folkekirken
som institution

De gvrige ansatte og
frivillige i kirken,
menighed, menighedsrad,
preestekolleger

Praesten: At veere afhaengig af
respekt for lederskab, rollen
som den, der ma intervenere
og den, der har behov for
kollegial backup

Provst, menighedsrad,
skoleleder: At veere afhangig
af ledelse

Praestens forhold til andre ansatte i kirken, menighed, menighedsrad og prae-

stekoller indebarer to roller:

1) Rollen som den, der er afhaengig af de andres opbakning og respekt for logistik,
kan gere praesten sarbar. Praesten kan ogsa blive sarbar, hvis der ikke er
kolleger, der magter eller gnsker at overtage undervisningen, hvis han eller hun

skulle fa forfald.

2) Preesten, der er liturgisk leder, og den der intervenerer, hvis andre medarbejdere,
praestekolleger, menighedsradsmedlemmer eller menigheden er usikre overfor
konfirmanden med ASF eller far deres normer for adfeerd og tejkodeks udfordret.
En forudsatning for, at preesten kan treede i karakter som liturgisk leder og den, der
intervenerer er, at preesten far den navnte opbakning og respekt som omtalt i punkt

et.

Undertema 1c: At vaere afhaengig af ledelse

Det fremmer undervisningen af specialhold for (barne)konfirmandhold med
ASF, at provsten er tydelig i sin arbejdsfordeling mellem praesterne og som
sparringspartner for praesterne, nar arbejdsopgaver skal prioriteres.
Barnekonfirmandundervisning for barn med udviklingsforstyrrelser f.eks.
ASF eller andre handicap er endnu ikke blevet oprettet, sa alle bgrn med
disse udfordringer har mulighed for undervisning uanset, hvor de bor, og
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hvilken skole, de gar pa. Provsterne er generelt villige til at bevilge den gko-
nomiske statte, der skal til. Preesterne oplever imidlertid, at det ikke altid
bliver forstaet, hvor stort et arbejde det kraever, iser hvis specialskoler og
specialklasser ikke kompenserer for konfirmandernes udfordringer ved at
bevilge assistance fra leerere og paedagoger. For eksempel udtrykker nogle
af praesterne frustrationen pa fglgende made:

[Vibeke:] Vi har simpelthen ikke timer til at lgse opgaven [med bgrnekonfirmand-
undervisning]. Jeg tenker, at provsten tror, at man kan na mere, end man reelt kan.
Altsa jeg har fire hold pa 30 %...

[Kirsten:]...Lige den der forstaelse for hvor mange timer, man egentlig bruger pa
foreldresamarbejde...[Vibeke:] Men jeg tror, vi har en provst, der meget gerne vil?%
forsta (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Saren var i tvivl om forpligtelserne i sin stilling. Han fik at vide af sin provst,
at det var det enkelte sogn, der skulle varetage bgrnekonfirmandundervis-
ningen, men der ma gerne tages kontakt til Sgren for sparring:

Jeg har haft snakket med provsten om det pa et tidspunkt i forhold til min stilling, nar
der ligger forpligtelse til afholdelse af konfirmandundervisning pa specialomradet i
provstiet, om jeg sa ogsa havde en forpligtelse i forhold til bgrnekonfirmander. Men
det mente han, at det var meget det enkelte sogn. De [preester og andre, det er ikke
tydeligt, hvem “de” er] métte gerne kontakte mig, hvis de havde behov for det, men
jeg har ikke indtryk af det, der er noget...det ved jeg godt, at det burde...[der burde
veere oprettet bgrnekonfirmandundervisning for bgrn med serlige behov. Sgren virker
flov over, at det ikke er oprettet]. Jeg tror ikke, at det karer s meget endnu, og jeg
ville ogsa fa svert ved at finde ud af, hvordan jeg skulle f4 tid til at ha’...de samme
tre skoler, ha’ et barnekonfirmandhold [for hver skole], og jeg [har] seks hold store
konfirmander, sa bliver der pres i en kalender...(Sgren 15/2 2018).

| vejledningen til anordningen fra 2014 er det pointeret, at undervisningen
bar planlaeegges pa provstiplan. Det er ikke den enkelte praests opgave alene.

En enkelt preast oplevede, at provsten selv gik ind og overtog en begra-
velsesvagt i tre uger, for at han kunne fa tid til at lzse opgaven med at plan-
leegge barnekonfirmandundervisning i form af et skole-kirkeprojekt for bgrn
med ASF. Skole-kirkeprojektet aflgste et mini-konfirmandprojekt, der ikke
fik opbakning blandt foraeldrene til barnene med sarlige behov:

...Kald det [mini-konfirmandundervisning eller skole-kirkeprojekt], hvad du [mig
som interviewer, da jeg har bedt ham preecisere, hvad han mener] vil, det er fire gan-
ge, — det blev skruet op til fire gange [hvor specialskolen besgger kirken med
aldersgruppen], sidste efterar, for provsten er gaet ind og taget tre begravelsesuger for
mig, sa at jeg fik tid til at lave det (Sigurd 23/3 2018).

201 Jeg har kursiveret »vil”, fordi der blev lagt ekstra tryk pa ordet af Vibeke, bade ved
hjeelp af stemmestyrke, intonation og stemmemelodi.
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Jonathan blev palagt undervisning af konfirmander med udviklingshaem-
ning af provsten, der mente, at Jonathan havde kompetencerne til det. Senere
fulgte konfirmander med ASF

Det var noget provsten palagde mig for mange ar siden, fordi jeg arbejdede med de
psykisk udviklingshemmede. Sa mente han [provsten], jeg havde nogen forudszt-
ninger for at ga i gang med det her ogsa (Jonathan 7/12 2018).

Henrik fortzeller, at sognet, hvor han er praest, for nyligt har faet palagt op-
gaven at undervise konfirmander med ASF af provsten ud over dem, de i
forvejen underviser pa deres hold for typisk udviklede konfirmander, fordi
en specialskole skal flyttes til sognet fra et andet sogn. Ingen af praesterne i
sognet faler sig kompetente og mener, at menighedsradet ma tilkebe hjelp.
Der er gkonomi til at tilkgbe den ngdvendige hjelp. Prasterne er indstillede
pa, at en af dem derefter ma lade sig opleere

Provsten har palagt os det her for et par uger siden. Vi har sa sagt, er der [ikke er]
nogen af os, der foler, vi er i stand til det...det er der ikke umiddelbart...vi ku’ synes,
at det er interessant, og vi vidste heller ikke, hvor mange der ville komme derfra, men
det ved vi sa nu, og efter i gar aftes, hvor vi lige havde indskrivning. Der er en fem -
seks stykker, og sa ma vi finde ud af, hvad vi gar ved dem...(Henrik 14/3 2018)

Henrik synes, at provstens palegning af den ekstra opgave er rimelig. Jeg
kan ud fra hans kropssprog veere i tvivl, om hans udsagn skyldes loyalitet
over for provsten og hans prastekolleger, og at han ikke vil sige, hvad han
virkelig mener, fordi jeg ogsa er praest.

Skoleledernes rolle er mest at veaere dem, der bevilger timer til, at psedago-
gerne og leererne kan falges med (bgrne)konfirmander til undervisning og at
veere den, der sgrger for koordinering af tidspunkter. Praesterne kan mgdes
med skolelederne for at fa forhandsviden om konfirmanderne, men inden for
rammerne af skolens tavshedspligt i forhold til kirken. | de tilfelde hvor
bgrnekonfirmandundervisning bliver aflgst af feelles skole-kirkeprojekter,
kan skolelederen i dialog med presten vurdere, hvor meget og hvordan Kir-
kens praksis og forkyndelse kan indga i undervisningen. Sigurd oplever, at
skolelederen synes, at der kan bedes Fadervor i forbindelse med bgrnekon-
firmandundervisningen, men skolelederen mener ikke, at preesten ber lyse
velsignelsen:

...det sjove var, at jeg jo havde en samtale med skolelederen om, hvordan det [skole-
kirke-projektet] sku’ udformes. Vi blev enige om, at Fadervor er sadan en kulturel ting,
den ku’ vi godt be’, men velsignelsen — det er sadan et specifikt kristent ritual. Det ku’
vi ikke ha’ til minikonfirmand, men vi har det til konfirmanderne. Det var ikke en
kamp, jeg gad at ga ind i (Sigurd, 23/3 2018).
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Nar bgrnekonfirmandundervisning bliver aflgst af et felles skole-kirkepro-
jekt, bliver elementer som forkyndelse og kirkens liturgiske praksis ned-
tonet. Skolen kan derfor veaegte, at tage alle barn med til undervisningen, der
magter det, for ikke at skulle bruge personaletimer pa bern, der ikke er
tilmeldt.

Sigurd som teologisk fagperson undrer sig over skolelederens anvisninger,
fordi ban er en kristen praksis og levet kristendom, men holder sin undring
for sig selv for at samarbejdet kan fungere.

Praesterne oplever generelt, at menighedsradene er positivt indstillede, nar
det geelder at prioritere gkonomiske ressourcer til undervisningen. Er der
medlemmer i et menighedsrad, der selv er berart af ASF, kan forstaelsen
veere starre:

Jeg er rigtig glad for at komme herud [Jonathan underviser konfirmander med seerlige
behov herunder ASF i et andet sogn end der, hvor han ellers har sit virke som
praest]. Altsa, den store fordel er, at menighedsradsformanden herude har et barne-
barn, der er autist, og han [menighedsradsformanden] har stor forstaelse for, at det er
specielle vilkar, og der er ikke noget problem. Jeg har aldrig hgrt nogen kritik af, at
jeg har kabt boller og kage og lagkage, og hvad der ellers skal til, for at vi nu skal ha’
en fest for Zakeeus. | dag har vi haft fadselsdagsfest, fordi kirkens fedselsdag er
pinsedag. Sa der er god opbakning, men de har ogsa en god gkonomi, fordi det er et
bysogn. Det er et af forskellene pa land- og bysogn, det er pengene — sa god statte, de
er glade. Mine kollegaer er glade for, at jeg ta’r mig af det. De er skreemt ved tanken
(Jonathan 7/12 2018).

Hvor forholdet til skoleledere og menighedsrad ikke fylder meget for
praesterne, er der til gengeeld frustrationer over praesternes forhold til prov-
sterne i forhold til (bgrne)konfirmandundervisning for bgrn med ASF. Flere
praester udtrykker direkte eller indirekte at de kunne taenke sig mere
intervention fra provstens side. Det kan give usikkerhed, hvis presten faler,
at der er arbejdsopgaver, der burde vere lgst, som ikke bliver det, fordi der
mangler tid, eller hvis der ikke er aflgsere til dem som undervisere, hvis de
skulle fa forfald:

...jeg har selv pladeret for, hvorfor vi ikke ku’ vere to, der arbejdede med det her
omrade. Sa delte vi de hold mellem os, som vi [havde]. Det ku’ godt vere, at nogle Ar,
var der fem, og nogen ar var der fire hold, sa man altid havde en at sparre med. Hvis
nu en dag, jeg sku’ noget andet [fik et andet arbejde eller blev syg], sa mistedes der
hurtigt noget ekspertise, fordi man [kun] har haft en, der har fokuseret sa meget pa det
(Seren 15/2 2018),

Dette er ogsa naevnt under undertema 1b, men med den forskel, at i under-
terma 1b er det i forhold til kolleger, der gerne skulle bade magte eller gnske
at patage sig undervisningen ved forfald. | dette tilfeelde, der det provsten,
der ikke intervenerer, for at komme problemet i forkabet.
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Manglende ledelse, der ikke bakker op om prioritering af opgaver eller
intervenerer i praesternes roller pa provstiplan kan betyde, at (bgrne)konfir-
mandundervisning ikke bliver oprettet. Ligeledes kan manglende ledelse
pavirke prasternes overskud til at traede i karakter som dem, der selv star i
et lederskab og som dem, der ma intervenere ved behov.

4.1.2. Tema 2: Ophavelse af normalitetens tyranni — faellesskab og

diversitet.

Bestemte opfattelser af, hvad et faellesskab er, hvordan man er med i et feel-
lesskab og begar sig i det, er et omrade som prasterne oplever, kan veere en
udfordring for (barne)konfirmander med ASF og deres familier. Det udfol-
des i to undertemaer At have lov til at vaere den man er” og “at vere del af
den store fortelling pa sin egen made. De to undertemaer beskrives i det
falgende. Tema 2 udfoldes teologisk i afsnit 7.1 og 7.2.

Undertema 2a: At have lov til at veere den man er
Udover de allerede naevnte afsnit, hvor tema 2 udfoldes teologisk, udfoldes
undertema 2a ogsa teologisk i afsnit 7.3.4.

Jonathan har lagt meerke til, at mange af hans konfirmander med ASF kan
have stress eller har haft stress, inden de skiftede til specialskole. Stress kan
ifalge ham veere bundet sammen med angst for at blive udstadt:

Rigtig meget angst haenger sammen med skam...man er bange for ikke at ku’ leve
op til egne og andres forventninger, og hvis du ikke ger det, sa risikerer du at blive
udstedt af feellesskabet, og det er jo farligt, vi er jo sociale vasner alle sammen
(Jonathan 7/12 2018).

Jonathan kobler skam til det at fale sig forkert som falge af ASF,2%? at blive
udsat for tvivisomme dieater for at blive forsggt kureret og det ikke at blive
medt med de paedagogiske redskaber, der kan athjeelpe ASF’s udfordringer,
med angst for at blive udstadt.

202 Jan-Olav Henriksen, skelner mellem tre forskellige typer af skam: 1) “Discretionary
shame” som fremmer forholdet mellem den enkelte og samfundet og internalisering af
respekt for andre og deres veerdier, 2) “disgrace shame” har rgdder i en usikker selv-
opfattelse og manglende spejling som speaed, 3) “pathological shame” er “disgrace
shame”, der er blevet ekstrem og selvadelaeggende, hvor det er udtryk for dysfunktio-
nelle relationer mellem selvet og andre, der er blevet internaliseret i personligheden (Hen-
riksen 2013, 118ff). Jonathans made at opfatte skam pa legger sig op af type 2, hvor
arsagen ikke ngdvendigvis kun er mangelfuld tidlig spejling, men at den fzlles diskurs i
samfundet har svart ved ikke at opfatte den made at veere menneske pa, som ASF med-
farer, som forkert. Endvidere kan skammen blive forsterket af, at mennesket med ASF
ikke kan afkode andres signaler og dermed har sveerere ved at tilpasse deres adferd, med
mindre de har tillzert en passende adfzerd. Se ogsa afsnit 2.4.5.
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Hans naevner ogsa teorien om kaleskabsmgdre, der er et sort kapitel i autis-
meforskningens historie. Teorien stammer fra 1950’erne og 1960’erne og
har rgdder i Bruno Bettelheims?® teorier om bgrneopdragelse samt Kanners
pastand om, at arsagen til ASF skulle findes i samspillet mellem mor og barn
(Frith 2003, 30). Jonathan uddyber sine tanker om teorien om kgleskabs-
mgdre:

Har foreldrene et barn, som ikke fungerer som alle barn, sa far de ogsa lige at vide,
at det er deres egen skyld. Sa kan man snakke om skyld og skam (Jonathan 7/12 2018).

Jonathan mener, at konfirmander med ASF kan have venskaber lige som alle
andre og gnske fellesskab, men de kan udtrykke det anderledes. To kon-
firmander kan opfatte hinanden som venner og kan lide hinandens selskab,
selv om de bare sidder og spiller computerspil ved siden af hinanden (Jona-
than 7/12 2018). Vennen kan vere ham, der sidder og venter i taxaen, nar de
skal kares til specialskolen:

...de har veeret igennem en grim historie, mange af dem har veeret igennem en grim
historie, inden de far lov til at komme til @sterbglle, fordi skolerne — og det er blevet
endnu veerre — for skolerne praver jo, hvad de kan pa at inkludere dem i almindelige
Klasser. Sé bare for at navne en af historierne, sa si’r en af konfirmanderne til mig
der, da vi sddan sad og snakkede. "Jeg [konfirmand med ASF] startede pa Osterbolle
[specialskole for bgrn med ASF], og sa kom der en taxa, og i den taxa, der sad
der...” — og sé naevnte han en klassekammerats navn, sa sad han der, og “det er forste
gang, jeg har haft en ven”... Det er jo n@rmest, sd jeg fa tirer 1 gjnene, bare ved at
fortzelle det igen, for teenk — teenkt at ga i 7. klasse, jeg kan ikke huske, om det var 5.
klasse. Han fik lov til at flytte fra almindelig folkeskole sa til specialskole. Tank sig
at ha’ et liv, hvor det forst er pa det tidspunkt, du far lov og komme sammen med
nogen, der har det li’som dig? Det kan godt vere, at man selv udefra set, de sidder
ved hver deres computer, overhovedet slet ikke snakker sammen, men de er venner
(Jonatan 7/12 2018).

Den made, konfirmander med ASF navigerer i et fallesskab pa, kan imid-
lertid udfordrer praester med NT udvikling. Kirsten og Vibeke oplever, at det
kan vare en “ugentlig kamp” at fi konfirmander med ASF til at vare 1 et
feellesskab. Nar konfirmanderne med ASF ikke kan tale med dem, de kender

203 Bruno Bettelheim (1903-1990) var en amerikansk psykoanalytiker og bgrnepsykolog.
Han argumenterede for en empatisk forstaelse af barnets indre verden i modsatning til
“tidens strom af mere handfaste og adferdsregulerende bager om berneopdragelse”.
https://denstoredanske.lex.dk/Bruno_Bettelheim?utm_source=denstoredanske.dk&utm
medium=redirect&utm_campaign=DSDredirect (23/1 2021). Teorien blev aldrig afprav-
et videnskabeligt, men blev alligevel meget udbredt, og forvoldte meget skade ved at
leegge skylden og arsagen til ASF pa barnets mor, der ikke skulle have magtet falelses-
maessigt at leve sig ind i sit barn. Barnet skulle derefter have trukket sig ind i sig selv med
ASF til folge.



https://denstoredanske.lex.dk/Bruno_Bettelheim?utm_source=denstoredanske.dk&utm_medium=redirect&utm_campaign=DSDredirect
https://denstoredanske.lex.dk/Bruno_Bettelheim?utm_source=denstoredanske.dk&utm_medium=redirect&utm_campaign=DSDredirect
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i forvejen, sa er det endnu svaerere for dem at tale med dem, de ikke kender.
Vibeke mener, at kristendommen bliver udfordret pa den made:

[Vibeke:] Man kan jo sige, der bli’r kristendommen jo udfordret, for vi [med NT
udvikling] synes jo, det er megafedt at sidde omkring et fallesbord og ha’ mad og
feellesskab, og hvad ved jeg, men det er jo ikke sikkert, man synes, det er megafedt,
nar man er autist, ngdvendigvis, der kan man nogen gange, — det er min oplevelse...
”Jeg [konfirmand med ASF] har hert, hvad de siger. Jeg [konfirmand med ASF]
behgves sadan set ikke overhovedet beskaftige mig med hende [anden konfirmand pa
holdet] her derovre, jeg vil ikke rgre ved hende” — Ahhhhhhhhhhhh — det er vildt
graenseoverskridende [for konfirmander med ASF] . — Og deres oplevelse af at skulle
konfirmeres, er ikke ngdvendigvis, at skulle holde i hand, og blive venner og veere
feelles, og sadan noget — jeg [Vibeke karikerer konfirmand med ASF]... skal vide
noget om kristendom, og nar jeg [konfirmand med ASF] ved det, kan jeg bli’e
konfirmeret, jeg skal kunne Fadervor udenad, og sa er det det”...for der bli’r
kristendommen jo udfordret (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Der kan veare en fastlasthed i opfattelsen af, hvordan et fallesskab kan
komme til udtryk. Teologisk medfarer det en udfordring. Man kan enten
tolke anderledes, hvad et fellesskab eller en relation er, sa det at veere Imago
Dei ikke blegner i forhold til (bgrne)konfirmander med ASF. Eller man kan
finde andre begreber end feellesskab eller relation til at udleegge Imago
Dei.2%

Da jeg sparger Helene om at uddybe menneskesynet i TEACCH i en e-
mail?® som opfalgning pa interviewet med hende, idet hun havde talt om
menneskesynet i TEACCH som en nade, svarer hun, at det i al fald for hende
betyder, at mennesket med ASF er et fuldgyldigt menneske. Mennesket med
ASF skal ikke farst blive noget andet, som man skal lede efter eller afdekke
under autismen. Han eller hun er et autentisk menneske og skabt i Guds
billede:

Den enkelte konfirmand er nu engang, som han eller hun er. For mit vedkommende
var det [menneskesynet i TEACCH)] frisattende. Til at mades pa lige vilkar. Ikke i
asymmetrien: syg/rask. Men i gjenhgjde. Autisme er ikke en skade, en mangel, der kan
udbedres. MEN der kan ggres meget for at afhjeelpe de bern, der har et sveert liv,
fordi deres omverdensforstaelse er anderledes. Ordene tab og sorg er bedre. Jeg har
mgadt foreeldre, der er kede af det handicap, som de ser deres barns autisme som. Det

204 David H. Kelsey skelner ligesom Gregersen mellem farste-ordens og anden-ordens
teologi. Farste-ordens teologi hos Kelsey hentyder til konkrete koncepter og formu-
leringer som trosbekendelser (Kelsey 2009, 10). Farste-ordens teologien forsgger at holde
fast i f.eks. begreber som relationalitet og gudbilledlighed, idet der reflekteres en rela-
tionalitet, der ogsa kan rumme mennesker med ASF. Anden-ordens teologien forsgger
derimod at genteenke gudbilledlighed, idet gudbilledlighed f.eks. defineres som noget
andet end relationalitet for at give plads til mennesker med ASF.

205 Jeg er opmaerksom pd, at man skal veere varsom med at blande interview og e-mail-
korrespondance pga. tidsforskydningen.
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er et tab for dem som foraldre, fordi alle forseldre drammer om raske og sunde bgrn.
OG fordi de ved, at der tit venter deres barn en sver fremtid, hvor ungdomsar og
voksenliv ikke er lette (Helene 14/6 2018).2%

ASF er bade tab og sorg som en sorg over et tab. Tabet er, at foraeldrene har
forestillet sig noget andet end det, de fik, og at de ikke kan blive ved med at
beskytte deres barn (Helene14/6 2018).2%7

Kirsten og Vibeke har fulde forlgb med deres konfirmander med ASF, for
det giver dem tid til at opbygge relationer til den enkelte og at leere dem at
kende. Kirsten mener, at hendes fornemmeste opgave som preest i forhold til
konfirmanderne pa specialholdene er at lade dem vide, at de er perfekte, som
de er, fordi de ofte far at vide, at de er forkerte:

[Kirsten:] Gud syn’s, du er perfekt, Gud elsker dig, kirken syn’s du er o.k., her er du
ikke forkert. Det er ikke forkert, du ikke kan laese, det er ikke forkert, du ikke kan
sidde stille. Det er ikke forkert, for Gud elsker dig. Det er det eneste, jeg skal med de

her konfirmander... det kan jeg sagtens bruge 24 gange pa (Kirsten og Vibeke 19/2
2018).

Sonja kommenterer ogsa pa samme problemstilling:

...[jeg] kan ikke finde argumenter for, hvorfor de ikke skal have et forleb li’som andre
bern med et fuldt konfirmationsforleb...(Sonja 12/1 2018).

Sigurd arrangerer specialgudstjenester med henblik pa mennesker med ASF
og andre udviklingsforstyrrelser. Han forsgger at fa konfirmander med ASF
til at medvirke i gudstjenesterne ligesom andre. Opgaverne tilpasses efter,
hvad den enkelte magter og ikke efter hvilke udfordringer, deres diagnoser
tilskriver dem at have:

for nogle ar siden begyndte vi at bruge konfirmander som kirketjenere...og det tenker
jeg for farste gang — i ar, det ville jeg lade dem [konfirmanderne med ASF] fa lov til
[at vaere] kirketjener, s& det havde jeg spurgt foreldrene [om]...der var nogen af dem
[konfirmanderne med ASF], der havde lyst til at vaere kirketjener, og...der [er] fire,
der skal vere [kirketjener]...Jeg kan godt 1i’, at de far lidt [de] samme opgaver, sa
lzenge [det er muligt] (Sigurd 23/3 2018).

Gudstjenesterne har kun fire salmer, og Sigurd pradiker med tegn til tale”.
Mennesker med udviklingsforstyrrelser medvirker som kirketjenere, kirke-

208 Svaret er en skriftlig uddybning pa e-mail efter interviewet. Helene har selv fremhavet
”MEN” og ”OG”. Se afsnit 2.3. for at fa en beskrivelse af TEACCH.

207 Helene naevner ikke, om hun kender den svenske psykolog og familieterapeut Gurli
Fyhr, som netop skildrer foreeldres sorg over at fa et andet barn, end det de forventede
(Fyhr 2000, Fyhr 2002).
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kor og gar i procession med kors og artefakter, der har noget med hellig-
dagens placering i kirkearet at gare.

Til en gudstjeneste for mennesker med udviklingsforstyrrelser forsggte
Sigurd efter ansggning til biskoppen at leegge gudstjenesten pa hgjmessens
plads. Der kom kirkegeaengere til gudstjenesten, som forventede en almin-
delig hgjmesse, men deres reaktioner var positive.2®® Af hensyn til de men-
nesker, der har udviklingsforstyrrelser, er det stadigvek vigtigt, at der er
specialgudstjenester, der ikke ligger pa hgjmessens plads. Sigurd har erfaret,
at det giver god mening bade, at der bliver arrangeret gudstjenester for
mennesker med sarlige behov, og samtidig at disse gudstjenester bliver lagt
pa hgjmessens plads:

[Sigurd:] ja, men ogsa fint, at de laver deres egen, det synes jeg ogsa, der er brug for,
men jeg kan godt li’ at indimellem meder vi [Kirkegaengere med serlige behov og
Sigurd selv] faktisk menigheden.

[Interviewer:]du siger, at der er brug for, at de ogsd laver deres egen...hvordan...?
[Sigurd:] Jeg teenker, det bliver mere intimt, og sa kan vi lave det helt pa deres pre-
misser, — det bliver selvfglgelig lidt mere kaos, nar det lige kommer 100 mere, - og der
skal vaere dab den naste gang [til gudstjenesten pa hgjmessens plads, hvor mal-
gruppen er bgrn med szrlige behov herunder ASF (Sigurd 23/3 2018).

Sigurd identificerer sig med kirkegeengerne med szrlige behov, ved at bruge
”vi” 1 ovenstdende citat. Jeg har kursiveret ”vi”. Praesterne gnsker generelt at
vedkende sig konfirmanderne med ASF og kan samtidig have en ambivalens
over for deres made at vaere mennesker pa, fordi det er sveert for preaesterne,
at forsta den livsverden, konfirmanderne med ASF har. Prasterne praver at
forstd, og indimellem bliver det adskilte ”jeg” og du” til et ”vi”.

Undertema 2b: At vaere en del af den store fortelling pa sin egen made
Dette undertema udfoldes teologisk i afsnit 7.3.5 til 7.3.8. Selv om konfir-
manderne med ASF kan veare udfordret med at rumme mange mennesker,
oplever praesterne, at konfirmanderne med ASF sagtens kan vere en del af
et starre feellesskab og den store fortaelling?®®, som de bidrager til.

208 Arhus Kommune har forsggt at oprette specialklasser for barn med ASF, hvor der ogsa
er bgrn med NT udvikling. Erfaringen er, at bade bgrn med ASF og bgrn med NT pro-
fitterer af undervisningen, der foregar efter principper for undervisning af barn med ASF.
https://www.aarhus.dk/borger/pasning-skole-og-uddannelse/skole-sfo-og-klub/andre-
skoletilbud/nest-en-skole-for-alle/nest-klasser-god-laering-for-alle/ (21/1 2021).
Nest-programmet er udviklet efter et koncept fra New York.
https://www.aarhus.dk/borger/pasning-skole-og-uddannelse/skole-sfo-og-klub/andre-
skoletilbud/nest-en-skole-for-alle/nest-klasser-god-laering-for-alle/#4 (21/4 2021).

209 Se afsnit 7.3.8.
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[Vibeke:] Derfor synes jeg, at det er rigtig godt, at de [konfirmanderne med ASF] er
her 24 gange. Dels sa har vi — vi ku’ ogs ha’ lagt det ind som en del, som planlagt, at
vi ville ha’ gjort det, men det er mest noget, vi bruger sadan ad hoc. Nar der opstar et
eller andet, sa kan vi gare et eller andet, — vi ku’ ogsa ha’ sliet grasset eller pillet
ukrudt op, eller hvis vi har noget andet. Hvis vi har nogen bgrn, der er [jeg kan ikke
hgre ordet, men ud fra sammenhanget, ma Vibeke mene “overstimulerede”]...eller
samle blade op. — Vi har nogen meget store kastanjetraeer herude, sa samlede vi alle
bladene op og puttede dem i nogen sorte seekke, ogsa fordi det var sadan en dag, hvor
de ikke ku’ rumme mere...Det var jo arbejde, der sku’ geres alligevel. Haven sku’
vaere paen. Og sa talte vi om: Hvorfor ska’ en kirke se pan ud?” ”Og hvem er det, der
kommer og bruger kirken?”. Sa gar vi jo og taler om al muligt, mens vi samler blade
op. Til jul har jeg bagt kager med konfirmanderne, som vi [prasterne alene] afleverede
nede pa bla kors, og sa taler vi op, at der er mennesker, der er hjemlgse, og som
oplever, at der er nogen, som ger noget godt for dem, Nu bager vi kager til dem. Det
bli’r de helt sikkert glade ved. S& har vi jo brugt en hel gang til at std og bage kager.
Men der er rigtig mange snakke, som foregar der, om hvad er det ogsa for et arbejde,
kirken laver (Kirsten og Vibeke 17/2 2018).

Kirsten og Vibeke bruger samtalen med konfirmanderne med ASF til at lade
dem opleve, at de er en del af feellesskabet i kirken.

Sonjas teologi og hendes undervisning er ifglge Sonja selv baret af en
grundtvigsk inspiration:

Jeg tenker, min teologi, og min undervisning, det hele er béaret af en Grundtvigs
inspiration, hvor det handler om det sggende feellesskab, den levende samtale og
forteelling...Og umiddelbart sa tenker jeg, at det er tre ting, som man med en autis-
mediagnose har lidt svert ved, at vare en del af, sa derfor bliver jeg ned til at
teenke anderledes i det, jeg ger (12/1 2018).

Sonja oplever, at konfirmander med ASF er i den sammenhang udfordret.
Der er behov for, at hun formidler fortellingerne anderledes for konfir-
mander med ASF end i forhold til konfirmander uden ASF, fordi hun ikke
kan forvente en umiddelbar identifikation. Hun bruger forteellingen om Jesu
besgg hos tolderen Zakaeus som eksempel.?° Konfirmander pa hold for bagrn
med typisk udvikling har let ved at seette sig ind i, hvordan Zakeeus har det.
De formér at treede 1 Zakeus’ sted, og at det er "trels at vaere sddan et
mobbeoffer”:

Fortzllingen abner for identifikationsmulighed, hvor jeg tenker, at hvis man har en
autismediagnose, [er det sveert] at treede ind pa andres plads i en fortzlling. Det synes
jeg faktisk, er en stor forskel for mig, at de der fortzllinger skal lukkes op pa en
anden made (Sonja 12/1 2018).

Hun forsgger i forbindelse med sin fortalling at stille nogle alternativer op:
“Tror I, han er sur...eller er han glad?” for at hjelpe konfirmanderne til at

210 uk 9,1-10.



129

finde ud af, hvilket humgr Zakaus kan veere i, inden Jesus tilbyder at besagge
ham. Til sidst kan konfirmanderne identificere sig med Zakaus og se, at
Zakeeus er ked af det.

| forbindelse med bibelforteelling benytter Helene sig af leerernes kompe-
tencer. Hun bruger ligesom Sonja fortaellingen om Jesu besgg hos tolderen
Zakaus. Helene beskriver, hvordan hun ma finde andre eksempler, end dem
hun plejer at bruge over for barn med NT udvikling, nar hun skal fa konfir-
manderne med ASF til at forestille sig, hvordan Zakeeus har det, da Jesus
inviterer sig selv pa middag hos ham:

— Egentlig i at teenke abstrakt, men det er jo en made — tegneseriegvelserne [tegne-
seriesamtale] er jo en made at tegne abstrakt, og det syn’s jeg jo ogsd godt, man
kan, nar man laver skuespillet, — [lade] skuespillene sige [Helene henviser til, at hun
forteeller bibelhistorier meget levende og lader nogen gange lerere og padagoger
spontant indga i rollerne] — "hvad var det egentlig, hvorfor tror I, han blev vred her?”,
“hvorfor tror I, Zakaeus syntes, det var rart, at der var en, der sagde "hej, kom ned til
mig’ ?”. ”Kender I det, kan I huske, der er nogen, der har sagt: ’Kom hen og leg med
mig’ ?”. Der er nogen [f.eks. bern med ASF], der ikke kan fordrage det, det ved jeg jo
godt, jeg ved ogsa godt, at den der gjenkontakt for eksempel, som vi andre — eller som
de fleste mennesker — har det godt med, for nogen bgrn [bgrn med ASF] er det
veerste, det er jo ikke altid den der en til en relation”, er som vi tenker [det sagte er
utydeligt] i den grad, for det veerste er mange mennesker. Men det kan man jo ogsa
tale ind og se, og jeg ved, at nogen ikke kan li’ det men, s& ma man finde nogen
andre eksempler, sd jeg syn’s, og jeg prover pd, og der er leererne super gode at ha’
med, fordi efterhanden har vi leert hinanden godt at kende, ikke, der er jo mange der
gar til konfirmationsforberedelse bade tredje og fjerde gang i deres liv (Helene 14/6
2018).

Henriette og Michala har oplevet, at de ikke har kunnet forsta deres konfir-
manders humor. Konfirmanderne har selv forklaret Henriette og Michala, at
den manglende forstaelse af konfirmandernes vittigheder skyldes, at
Henriette og Michala ikke har ASF:

[Michala:] Kasper [konfirmand med ASF] han navnte, at...de havde nogen, li’som
havde nogen sarligeindforstaede autist-vittigheder, og sadan noget, det kunne de godt
more sig lidt over, — [Kaspers udsagn til Michala:] "nej men det kan du ikke
forstd”, ...De [konfirmanderne med ASF] vidste godt, det var sadan noget, for de var
jo lige ved at ga ud af deres gode skin. Jeg havde medbragt sadan et klasseset af
Menneskesgnnen [tegneserie om Jesu liv], som ikke var samme udgivelsesar, — sa var
det jo slet ikke den samme bog [efter konfirmandernes mening]. Det er fuldstendig
det samme, der [star] pa den samme [side], det er samme sidetal. — ’Nej, nej, — det
kan du ikke forsta”, sagde Kasper [Michala citerer Kasper], det er en autist-ting”
[Michala citerer Kasper]...[Michala griner], hvor de godt li’som ku’ more sig lidt
over [det] internt vittigt (Henriette og Michala 21/2 2018).

Ligeledes har Henriette og Michala konstateret, at deres konfirmander med
HF-ASF fordrer hgj faglighed i undervisningen. De kan interessere sig for
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detaljer, som andre konfirmander med NT udvikling finder kedelige, f.eks.
hvordan bibelen er bygget op:

[Henriette:] De vil gerne laere noget. ..

[Michala:] Man kan sagtens ta’, — det som de andre méaske vil’ synes var lidt kedeligt,
[Henriette:] Ja...

[Michala:] Hvis man skal gennemga opbygningen af bibelen, der slar deres lidt
ngrdede interesse til hos dem (Henriette og Michala 21/2 2018).

Undertema 2c: Imago Dei som udtryk for inklusion

| afsnit 4.1.1, undertema 1b naevnte jeg eksemplet med konfirmanden med
heettetrgjen i kirken, der havde behov for at skeerme sig ved at beholde huen
pa. Dette provokerede en &ldre dames normer om, at man ikke har hoved-
beklaedning pa i kirken. Den &ldre dame kunne imidlertid selv have behov
for, at hendes normer blev efterlevet, iseer hvis hun selv af forskellige arsager
var udfordret. Sonja kalder det for ”en balance, det er hele tiden noget, der
kan vippe til den ene eller til den anden side”.

Men man kan jo ogsa fa en majoritet, der sa pludselig pa en eller anden made, ikke
bliver tilgodeset, hvis man udelukkende fokuserer pa den minoritet, som har brug for
noget. Jeg synes, det er sveert, det er...Det er en balance. Det er hele tiden noget, der
kan vippe til den ene eller til den anden side (Sonja 12/1 2018).

Ligeledes siger hun i mit interview med hende:

...Jeg synes, det er sveert at finde det rigtige sted, fra integration, hvor den, der har de
serlige behov, ma tilpasse sig, hvordan flertallet sd har det, til inklusion, som jo
egentlig i sin yderste konsekvens er, at man tager udgangspunkt der, hvor alle kan veere
med. Hvis der er en, der ikke kan se, ma ingen ku’ se...hvis man 1 et forleb, i en
undervisningstime, hvis man kommer rundt om forskellige... og pa den méde, at man
laver noget, der skal leeses, noget man skal se, og at man laver noget med sine hander,
at man kommer igennem forskellige genre i lgbet af en undervisningstime, sa alle nar
at blive ramt, fordi det er svaert det der med kun at lave noget, som alle kan...(Sonja
12/1 2018).

I mit interview med Helene udtaler hun om inklusion:

men vi skal da noget sammen her...det er sddan set udgangspunktet...men hvad sku’
det s& vere, sku’ der vaere sddan et rullestolehjorne her, det anerkender vi, de kan
hverken ga eller hoppe, og autister, de kan hverken ha’ noget med andre at gore, for
de kan ikke snakke ovre i samtalesalonen... — Er der noget fzlles, nér vi siger, "vi er
kirke”, er der noget, er der en forstaelse, vi kan vere i alle sammen? Er det i virke-
ligheden gudbilledligheden, som vi... — Jeg ved det ikke, vel — jeg er jo bare prast...
(Helene 14/6 2018).
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Ved at tale om Imago Dei?'! som et udtryk for inklusion bliver inklusion
teologisk muligt, men det fordrer, at det ikke bare opleves?'? men ogsa erfa-
res?!3 af den, der skal inkluderes. Paedagogisk er inklusion kun muligt eska-
tologisk, fordi alle ikke kan tilgodeses lige meget pa samme tid.

4.1.3. Tema 3: At veere nogen — konfirmationens inkluderende mu-
lighed

Ved rekrutteringen af informanter og medforskere?!4 viste det sig, at der var
preester, der hverken kendte deres (barne)konfirmanders diagnoser og heller
ikke gnskede det. Sgren havde et ambivalent forhold til at fa viden om kon-
firmandernes diagnoser:

...Men jeg mades altid med en af paedagogerne og lzererne, fra holdet, inden jeg gar i
gang med undervisningen, for ogsa lige at vide, at ham der bliver jeg nad til at stoppe
lidt, for han stiller for mange spargsmal, og de [padagogerne og leererne] siger jo ogsa
nogen gange, hvad der kan ligge bag de forskellige ting. Sa derfor ved jeg tit, hvad
der er af diagnoser, selv om jeg tit ikke sparger efter det. Og sa er det ogsa, fordi jeg
teenker, at det ogsa er godt for den enkelte, at de bare bliver magdt som Inge og Jesper,
som ikke har det og det [en diagnose] med sig. Men selvfelgelig kan det veere godt at
vide...at der er et hensyn, jeg kan ta’, nar jeg mgder dem. Sa pa den made far jeg det
at vide, hvis foreldrene mener, det er ngdvendigt [angiver sarlige hensyn pa
tilmeldingsblanketten]. Men jeg sparger ikke ind til det. Jeg speger mere generelt,
hvad har jeg brug for at vide”...(Sgren 15/2 2018).

For nogen praster ville kendskab til diagnoser skygge over deres nysger-
righed pa og opfattelse af, hvem barnene er som personer. For andre praster,
f.eks. Jonathan, er oplysning om diagnose et paedagogisk hjelpemiddel til at
finde de rette vaerktgjer, bade nar de skal tilretteleegge undervisningen og nar
de som praester skal mgde konfirmanderne som personer, pa deres pree-
misser:

Jeg var pa et kursus i coaching, hvor det sa var psykologer fra pedagogseminariet,
der underviste, og han tog lige det der med bogstav-bgrnene ind: ”Nar I pedagoger...”
[Jonathan refererer en foredragsholder pa padagogseminariet] — det var bgrnehave-
ledere, jeg var pa kursus sammen med...”ndr | far et barn uanset diagnosen og der
kommer en flok bogstaver sammen med barnet, sa teenker...[1] alle sammen, ’&h nej’,
nah, men lad os lige tag dem, lad os lige ta’ bogstaverne™, si’r han, “hvad betyder det
her —hvad star H for, hvad star A for? Der er opmarksomhedsforstyrrelse” og sa videre

211 Guds billede.

212 Forklaring pa “oplevelse” i forhold til “erfaring”: Se afsnit 7.3.8 og fodnote 312.

213 Forklaring p4 “erfaring”: Se afsnit 7.3.8 og fodnote 312. Vedkendelse: Se fodnote 231
og afsnit 7.2. Jeg medtaenker Iversens korrektiv til Bjergs fortolkning af “oplevelse” og
“erfaring”. Iversen papeger, at oplevelser skal vere bundet til folelser og sanser i1 det
personlige-kropslige liv for at bibringe &gte erfaring (Iversen 2012, 259).

214 Se afsnit 3.6.
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og sa videre. ”O k. vi ta’r dem lige ned. Hvis | fik at vide, der kommer et barn, der er
opmarksomhedsforstyrret, ville | sa ga | panik over det? Nej, | ville da vide, hvordan
ggr man som padagoger, nar et barn er opmarksomhedsforstyrret, vi har da paedago-
giske redskaber i vaerktgjskassen, se det, sa, prav at se vk fra de der bogstaver, fra
problemet, og sa tenk pa, I har jo de pedagogiske varktojer til det”, og...jeg teenker
pa [det] med paedagogisk kompetence: Det er at vide, jamen, jamen nér de...de har au-
tisme, sa har de brug for forudsigelighed, sa du skal simpelthen bare gere det kede-
ligt, for dig selv...gor det kedeligt for dig selv. De [konfirmanderne med ASF] har
brug [for] — de har svert ved at vaere sammen med andre. Ja, men sa lad veer med at
tro pa, at du skal lave noget, hvor de leger med hinanden (Jonathan 7/12 2018).

At vedkende (berne)konfirmanderne som nogen” viste sig at have stor
betydning for prasterne. Jonathan fortalte om vedkendelse i liturgiske hand-
linger:

Foraldrene har den forstaelse, konfirmation, der bekreefter du din déb, og det er sa’n
overgangen til voksenlivet, som voksen, sd ta’r man et standpunkt, vil man det, eller
vil man det ikke, og sa gi’r det méske ikke s& meget mening, hvis man er infantil autist.
Men det gi’r meget mening for mig som prest, nar det er en forbens- og en velsig-
nelseshandling, og en vedkendelseshandling, du er stadigveek mit [Guds] barn, og det
vil du blive ved med at veere (Jonathan 7/12 2018).

Udgangspunktet for indeverende projekt var inklusion i folkekirkens rela-
tionelle liv, hvor der var mindre fokus pa konfirmation i sig selv. Allerede i
lgbet af interviewene med presterne begyndte det at blive tydeligt, at kon-
firmation bade kan vere anledning til og opleves som inklusion.

Konfirmation kan ifglge preesterne betyde meget for foraldre til kon-
firmander med ASF og konfirmanderne selv, idet konfirmation kan veere en
del af en familietradition.

Sonja er 1 tvivl om, “hvor meget religigsitet, der ellers ligger 1 det.” Hun
har ogsa madt forzeldre, der kan veere i tvivl, om deres barn kan laere det, der
skal til for at blive konfirmeret. Hun siger derfor til foreeldrene, at konfir-
mationen er en velsignelse, hvor man ikke skal kunne noget (Sonja 12/1
2018):

Jeg mader nogen gange foraldre, der siger: jamen, de forstar det jo ikke alligevel”,
eller det er jo ikke sikkert, de kan lzre det, de skal”, eller har nogen bekymringer om,
at det li’som er et krav, til at blive konfirmeret, hvor jeg jo siger til dem, at
konfirmationen, for mig, er det jo en velsignelse, og der skal man ikke kunne noget.
Velsignelsen er for alle. Den er ikke sadan betinget. Den er ubetinget. Det er noget
ubetinget. Der skal man ikke kunne opfylde noget bestemt, for at ku’ ta’ imod (Sonja
12/1 2018).

Konfirmation kan erfares som at blive taget imod og vedkendt. Forzldre kan
ellers opleve, at deres barn altid stikker ud og er anderledes end andre.
Foraldrene er vant til kampe med bureaukrati og kommunen, mens konfir-
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mation kan opleves som, at der er nogen, der vil deres bgrn. Der kan vare
usikkerhed, om prasten kan rumme barnet. ”Den storste gave 1 den sammen-
hang er at kunne sige til foreldrene: ’ja, det skal nok lykkes’.” Foraeldrene
skal derfor leere at have tillid til preesterne (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).
Kirsten beskriver det pa falgende made:

[Kirsten:] Der er ikke nogen tvivl om det, at alle de foraeldre der kommer herhen, at de
har teenkt tanken: ”Kan det la’ sig at gere? Hvad nu hvis mit barn kommer til at sige
“fuck dig’ til praesten?”. Hvis det er sddan noget, eller hvis det er struktur, der er vigtig,
hvordan kan — undskyld jeg siger autist...”hvordan kan det rummes, hvordan kan en
praest rumme det”, altsa alle har teenkt: ”Kan det lykkes, kan det lykkes at...han kan jo
ikke sidde stille, han kan ikke lzese, han kan ikke noget?”. Sa derfor gi’r vi jo dem ogsa
den stgrste gave af dem ved at sige: ”Ja, det skal nok lykkes”, men det kraever jo lige
noget tillid at komme dertil, fordi de [foreeldrene] har bekymret sig om det her i rigtig
mange ar, og i skoleskift, og i hvorhenne og hvordan og hvorledes skal det lykkes,
hvor vi si’r: ”Dit sterste problem — det bli’r at finde parkeringsplads til konfirmatio-
nen” (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Konfirmationen far et ekstra lag som en bekraftelse af, at konfirmanden er
et ungt menneske ligesom alle andre og ikke mindst lige som sine sgsken-
de, andre familiemedlemmer og naere venner af familien. Konfirmanden har
en livshistorie med relationer til foreeldre, bedsteforaldre, sgskende, venner
af familien og maske egne venner, der kan udtrykkes i et fotoalbum. Ved
konfirmationen far konfirmanderne med ASF understreget, at de er mere end
en mappe med epikriser. Konfirmation er som et lille stykke normalitet bade
for bgrnene og for deres forzldre:

Der er sa meget, der er serligt og anderledes...og ikke kan lade sig gere. Her kan
det lade sig gare (Helene 14/6 2018).

Ud over konfirmation som forteelling om et almindeligt ungt menneske, der
bare har ASF, far konfirmation veerdi i sig selv, alene fordi den kan lade sig
at gare,?!® og hvor alle de ydre ting bliver skrallet af:

215 Heilesen beskriver, at vi ofte i teologiske gudstjenestediskussioner diskuterer, om
liturgien afspejler evangelisk-luthersk teologi. | stedet for at s&tte de teologiske gudstje-
nestediskussioner farst (teoretisk teologi) fer kult, vender han reekkefglgen og seetter kult
far teologiske gudstjenestediskussioner. Troens praksis (levet teologi) er en forudsatning
for fagteologisk dogmatiske overvejelser (teoretisk teologi) (Heilesen 2020, 103ff). Se
afsnit 3.4.2 til 3.4.4 og fodnote 172. “Religion er praksis og opstar for mennesker i
praksis. Det, som opstar og erfares her, lader sig ikke flytte ud af situationen og over i en
beskrivende teori, uden at noget vasentligt gir tabt”. Heilesen henviser til Jakob Wolf og
Bent Flemming Nielsen, der siger, at ingen endnu har kunnet forklare udtemmende, hvad
der sker ved en gudstjeneste. ”Gudstjenesten og liturgiens binding til aktuel udferelse
rummer en veasentlig del af forklaringen... Det drejer sig ikke om at forsta det, der sker,
men nok sa vasentlig er det forhold, at begivenheden [i gudstjenesten] muligger former
for ny erfaring. Den tekstuelle verstehen inkorporeres saledes i et langt videre begreb om
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[Kirsten:] Det er megafedt sammenlignet med de almene konfirmander, som star der
og snakker, om de skal ha’ hestevogn eller — de har haft styr pa det i syv ar, hvor de
skal konfirmeres, at det her — der er det bare, de [foraldre til konfirmander med
ASF] bli’r sa glade over, at det ka’ lykkes, at mit barn ogsa kan bli’e konfirmeret. Det
er tydeligt! (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Konfirmation for konfirmander med ASF behgver ikke at veere noget spe-
cielt i forhold til konfirmander uden ASF bort set fra, at der er taget de hen-
syn, der skal til, for at konfirmanderne kan holde til det. De har ogsa trenet
og gvet konfirmationen mange gange, hvor konfirmander uden ASF ofte kun
har en generalprgve:

I grundrammen er det [lige som alle andre konfirmationer]. Vi har jo gvet det. Jeg
syn’s ogsd, at det skal ikke vere sé sarligt. Enhver kirke skal kunne gore det...Der
skal veere et fotoalbum, hvor de ogsa star i kirken som alle andre sgskende, kusiner,
feetre, eller hvad de nu har. (Helene 14/6 2018).

Konfirmationen bliver ifglge Seren en mulighed for, at foraldrene ogsa kan
fa lov til at se, at deres bgrn far en oplevelse som alle andre. Han kommer
med udtalelsen, da samtalen er drejet over pa bern med synlige fysiske og
psykiske handicap. Sgren oplever, at foraldrene feler sig utrolig godt taget
imod og erfarer virkelig, at der er nogen, der vil deres bgrn. Der er nogen,
der sgrger for gkonomi og taxatransport i forbindelse med undervisningen.
Foraeldrene bliver mgdt med, at der er nogen, der gerne vil deres bgrn, og at
nogen ger, hvad de kan, og det paskgnner foraeldrene meget:

Jeg oplever nok, — det er nok mest, med det hold med de fysisk og psykisk udvik-
lingsh&eammede, — de [forzaeldrene til bgrn med fysisk og psykisk udviklingsheemning]
har jo bern, der altid stikker ud, der altid er anderledes end alle andre. Sa bliver
konfirmationen jo en eller anden mulighed for pa trods af, at deres barn er, som det er,
sa oplever de det samme som alle andre, sa de [foreldrene til bgrn med fysisk og
psykisk udviklingshemning] faler sig utrolig godt taget imod, og oplever virkelig, at
der er nogen, der vil deres bgrn (15/2 2018).

Konfirmationen kan blive en felles begivenhed med dem, konfirmanderne
mgder i kirken og i deres hverdag:

— Hele skolen delta’r 1 konfirmationen, lererne, selvfolgelig de lerere, der har fulgt
konfirmanderne til undervisning...Vi tuder lidt alle sammen. Sa er det blevet tradi-
tion, at skolelederen er der og nogen andre leerere, som de har ogsa...pa den made er
det en falles begivenhed. Skolen holder fest. Vi holder fest. Bagrnene fornemmer, at
dem, de har med til hverdag og dem, de mgder herovre - vi er sammen om at fejre dem
den dag (Helene 14/6 2018).

Bedeutung... Erfaret betydning [har ogsa] at gere med vore kroppe, det fysiske samveer
og neerver, rummet, lyden, gestik og emotioner’ ” (Heilesen 104f jf. Wolf 2018, 74;
Nielsen 2011a, 308 og Nielsen 2011b, 47f). Kursiveringerne er Heilesens egne.
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4.1.4. Tema 4: De sarbare mader i det tredje rum og Imago Dei
Praesternes kontakt med familierne til (berne)konfirmander med ASF er ofte
sporadisk og drypvis. Alligevel kan de korte situerede mgder i forbindelse
med undervisningen have stor betydning for de enkelte familier og veere med
til at bryde ensomhed. Mgaderne kan bade vere fysisk, telefonisk eller pa
SMS.

Foraldre kan reagere med at sende mange sms’er for at orientere prasten,
hvis moren er usikker pa, om konfirmanden magter fremmgde. Prastens re-
spons pa de enkelte beskeder kan indskraenkes til at vaere ”o0.k.” 0g praesten
kan tolke det, som om moren selv kan vare praeget af ASF eller ADHD, fordi
hun bliver ved med at skrive. De sma beskeder kan imidlertid mgde morens
behov for at blive spejlet, for at fa sin usikkerhed og felelse af ensomhed
som forzlder til et barn med ASF eller lignende udfordringer mindsket.

[Vibeke:] der er jo en del af de foraeldre, der jo ogsa selv er udfordret, og har forskellige
diagnoser i hgjere grad eller mindre grad, og det gar jo, at man bruger sindssyg meget
tid pa foreeldrekontakt, — Jeg har en mor i &r, som skriver: ”Jeg tror, at Peter han er ved
at vere lidt sloj, sd maske kommer han ikke i morgen”. Sa skriver jeg bare ”ok” tilbage.
To timer senere: ”Nu har han 40 i feber, han kommer helt sikkert ikke i morgen”, —
”ok” [Vibekes svar pa SMS] — naste morgen: “Feberen, den er faldet, jeg teenker, jeg
tager ham til l&gen, si kan det godt vaere, han kommer ind forbi, hvis leegen syn’s, det
er i orden” [morens besked pa SMS], ok” [Vibekes svar pad SMS]. For hvis jeg skal
gaind i den hele tiden, sa kan jeg simpelthen ikke lave andet. Den mor har rigtig meget
brug for hele tiden at forteelle og sparre med mig, men der er jeg ngd til lige i det her
tilfelde bare [at] svare “ok”, indtil vi ved, om barnet kommer eller €j. Og sa er der
andre foreldre, der ringer og mailer og skriver: ”Der er sket [det og det] i vores familie,
hans bedstefar er ded, det betyder at...”. — Og sa far jeg snakket med de forzldre om,
hvad betyder det for det her barn, at bedstefar lige er dgd eller sadan noget — altsa at
man far taget hgjde for [det] (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Sonja arrangerer ikke foreldremgder, men forsgger at fa tid til at tage pa
husbesgg. Hendes begrundelse er, at foraeldrene har nok af mader at lgbe til.
Pa den made kan hun aflaste dem og dermed give dem et pusterum (Sonja
12/1 2018):

...0g jeg har det lidt med, at indkalde til feelles foreeldremader, det gar jeg faktisk
ikke. Jeg lader det li’som aflase af, at jeg kommer ud og besagger dem, for jeg tenker,

at det ogsa er en ekstra, en ekstra...det kan nasten blive en ekstra belastning at sku’
til flere [mader]...(Sonja 12/1 2018).

Forzeldrene kan vaere meget sarbare. Ligesom de korte situerede mgder kan
resultere i en positiv spejling, kan sma kommentarer bevirke, at foreldrene
tror, at der igen er noget, der ikke kan lade sig gare (Kirsten og Vibeke 19/2
2018). Kirsten og Vibeke oplevede en mor, der panisk ringede rundt til deres
praestekolleger og provster i andre provstier og stifter, da de havde antydet
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en usikkerhed, om konfirmanden var pa det rigtige hold. De havde til hensigt
at patage sig ansvaret at fa flyttet konfirmanden til et andet af deres hold.
Moren var sa vant til selv at skulle baere ansvaret i lignende situationer, og
hendes stress-niveau var sa hgijt, at hun reagerede panisk og uhensigtsmaes-

sig.

[Kirsten:] Jeg har ogsa haft en anden en, hvor jeg lige pluds’lig blev ringet op af en
kollega et andet sted i byen. [Vibeke:]: Ah..ja...[Kirsten]: En tidligere studickam-
merat tilfeeldigvis...sd hun kender mig, og sé ringer hun og sa si’r hun: Jeg har haft
en mor i rgret, der siger, at det gar helt skeevt nede hos dig med hendes barn, fordi,
sadan og sadan og sddan”, ’nadh” si’r jeg sa, “det lyder da pudsigt, fordi — det er rigtigt,
han har sveert ved at vare pa holdet, men jeg har ikke sagt, at han ikke kan bli’e
konfirmeret og — men jeg har sagt, ”’lad os lige finde ud af, hvad er det lige, vi gor....at
han kan finde ud af at veere her, eller skal vi finde en anden lgsning, eller...”. Den mor
kan ikke finde ud af, at vi ikke bare, vupti-vapti fikser alting. Sa hun er startet med at
ringe rundt til alle praester i hele omradet for li’som at here: ”Kan mit barn sd komme
op til dig, for det gér ikke serlig godt hernede?” Det sjove er bare, at jeg har rigtig
meget kontakt med hende i hele forlgbet. Jeg har en positiv mail- og telefon-kontakt
med hende, men hun arbejder pa alle flader hele tiden, og ogsa i forhold til leegen og
alt muligt, psyk. og skolen for at finde ud af: ”Hvor kan mit barn sa vere?”. Og det
sjove er jo, jeg har ikke sagt, at han jo ikke kan veere her. Jeg har bare sagt, at den
adferd, han har haft i forhold til nogen af de andre elever, den er vi li’som ned til at
demme op for eller gare noget for, og hvis han ikke @ndrer adfzerd, sa er vi ngd til at
undervise ham alene, eller et eller andet...(Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

4.2. Analyse af empiri fra interviews med mgdre
| dette afsnit vil jeg analysere de fire interview med konfirmandmgdre.

De fire mgdre er mgdre til konfirmander med HF-ASF. Konfirmanderne
gar enten pa specialskoler for barn og unge med ASF og normal 1Q eller i
specialklasse for bagrn og unge med ASF og lignende udfordringer, hvor
malgruppen er barn, der formodes at vere i stand til at gennemfare folke-
skolens afgangspraver. Tre af besggene hos de fire mgdre blev afrundet med,
at jeg fik vist et aloum med billeder fra konfirmationsfesten. En enkelt af
konfirmanderne deltog i interviewet.

Der er fremkommet tre temaer efter analysen af empirien. Tabel 12 viser
de tre temaer: 1) De svaere gensidige forventninger til interaktioner, 2) Hea-
lende mader i det tredje rum?*® og 3) Religigs modning og konfirmand-
undervisningens resonans?’ med kirkens andre tilbud.

216 ge fodnote 195.
217 (Rosa 2016)
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Tabel 12 Temaer i interviews med mgdre

Temaer Temal Tema 2 Tema 3
De sveere Healende mgader i Religigs modning og
gensidige det tredje rum konfirmandundervisningens
forventninger til resonans med kirkens andre
interaktioner tilbud

4.2.1. Tema 1: De svere gensidige forventninger til interaktioner
Det farste tema handler om den belastning, mgdrene kan opleve ved at deres
nere relationer kan lide overlast.

Ingen af de fire mgdre havde overvejet at sgge hjealp eller statte i kirken
eller hos praesterne i deres sogne forbindelse med de farste mistanker om, at
deres barn ikke udviklede sig som forventet, forlgbene med udredning og
udfordringer med skoletilbud?:é:

Laila forteeller, at der jo er nok at snakke med, og at der ikke er plads til
flere:

...ja, sa jeg er jo egentlig deekket rigelig ind. Hvis der er flere, jeg skal snakke med, sa
bliver det nasten for meget...sd kan jeg jo naesten ikke traekke vejret (Laila og Leif
17/5 2018).

Pernille, mor til Lise (9/10 2018) fortalte, at Lise har sveert ved at reagere,
som andre familiemedlemmer forventer, og det pavirker deres relationer
negativt. Der bliver forventet, at Lise kan give et kram som tak for en gave,
og det magter hun ikke.

Mennesker med ASF kan have vanskeligt ved at regne ud, hvad der for-
ventes af dem. Hvis de kan regne ud, hvad der forventes, kan det overskride
deres granser at give eller gare det, og det kan veere vanskeligt for dem af fa
sagt fra pa en passende made. Dette kan geelde i alle relationer, men tilspidses
i situationer, der er pavirket af ASF. Lise bryder med gensidigheden i gave-
givningens gkonomi?*?, fordi hun ikke magter at give et kram og dermed ikke
far vist en anerkendelse af forholdet til giveren og spejlet giveren positivt,
som det bliver forventet af hende. Dette kan resultere i fornermethed og
sarethed fra giverens side (Sgltoft 2013, 96). Lise kan marke, at der bliver
forventet noget af hende, som hun ikke magter, og hun ma derfor leegge en
afstand, der pavirker de gvrige relationer i familien. Der opstar en afstand i

218 Meget tyder p&, at gnske om kontakt til kirken i forbindelse med hjzlp til at handtere
rollen som forzldre til et barn med ASF er mere betinget af, hvor meget og hvordan
foraeldrene er tilknyttet til kirken i forvejen. Mere forskning er pakreevet. Laila og Leif
har redder 1 ”gudstjenestemenighed”, men har ikke en tilknytning, der svarer til denne.
219 Do ut des” er et fast udtryk inden for gavegivningens ekonomi, der betyder, at man
giver en gave i forventningen om, at fa en gave i passende starrelse igen.
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forhold til de familiemedlemmer, der ikke forstar, at Lise ikke formar at
reagere som forventet pa gavegivning.

Familiemedlemmer kan synes, at det er forfeerdeligt, at Mettes sgn har
ASF og ADHD. Mette mener, at hendes sgn jo stadigvaek er det samme barn.
Hun ville gnske, at de mennesker, der relaterer til dem, havde sat sig mere
ind 1, hvad det drejer sig om, selv om de har ’engageret sig til en vis grad”
(Mette og Malthe 27/9 2018). Hun ville gnske, at de viste stgrre forstaelse
over for den made, han kan reagere pa:

Hvis det sé er, han flipper ud, eller, altsa bli’r vred eller sur, eller et eller andet, eller
si’r nogen merkelig ting, — sa ta’r folk mere udgangspunkt i: Jamen han overskred
mine grenser”, end at prove at forstd, at der sidder et barn, der ikke forstir den slags
grenser (Mette og Malthe 27/9 2018).

Mette oplever, at hendes sagn ikke bliver ydet den retfeerdighed, han bar have,
for han har masser af gode kompetencer og ressourcer. Hun fgler, at han
hurtigt bliver set pa som en sag lige som hos kommunen, og at hun bliver be-
brejdet, hvis hun bruger ASF og ADHD som en undskyldning for hans ad-
feerd. Hun kan umiddelbart godt forstd, hvis andre kan se ham som en "meg-
forkalet unge”, der far det, som han vil have det, hvis han bliver udadrea-
gerende. Samtidig ved hun, at der er noget andet pa spil (Mette og Malthe
2719 2018).

Hun forsgger at vaere konfliktnedtrappende, men det kan veere uforstaeligt
for udeforstaende, nar de ikke selv har oplevet det:

Jeg kan stadigvaek godt ha’ konflikter med min bror og hans kone, hvor de — jamen de
syn’s ogsé bare sd’n og s&’n, du ved, hvor jeg teenker: De forstar ingenting om det
her, har ikke sat sig ind i det”, og hvis jeg sa ger dem opmarksom pa, at det skyldes
altsa, sa — den ene kan godt finde pa at sige: ”Du undskylder dig ogsa med, at det er
fordi han har det [ASF og ADHD], og sa far han lov til at overskride graenserne hos
folk.” — Og sa tenker jeg selvfglgelig: ”Jamen Gud, gar jeg det, og det kan da ogsa
godt vere, at det er det. Det er svert at forklare andre, hvordan Malthe er sa at sige.
Hvad det er for en fin balance, man skal passe pa i forhold til nogen ting, hvor meget
man li’som skal piske: Han [Malthe] skal nurses for at komme derhen. Jeg kan godt
forstd, nar jeg ser pa det udefra, at de teenker...at man teenker: “Hvad fanden er det for
en mggforkaelet unge, hvor man bare far det, som man vil ha’ det, fordi man bli’r
udadreagerende”...men sadan er tingene jo ikke... (Mette og Malthe 27/9 2018).

Mette mener, at hun har det fint med sine familiemedlemmer i dag, men de
har stadigveek hver deres opfattelse af, hvordan Malthe kom til at overskride
deres graenser, da han var mindre, og stadig vaek kan gare det.

Det handler jo om den der rummelighed, li’som at forsta det 1 forhold til dagsform, i
virkeligheden altid konfliktnedtrappende, altsa hvad far jeg mindst mulig konflikt ud
af, sa jeg ikke bagefter — fire timer bagefter skal keempe med et barn, der nagter at
spise, 0og et barn, der nagter at sove, og sa er hele naste dag sa ogsa edelagt, og
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fuldsteendig idiotisk. Sa det er hele tiden det der konfliktnedtrapning, afledning og
konfliktnedtrapning. Og det har folk udefra rigtig sveert ved at forsta, nar de ikke har
stdet i det selv. De ser bare en uopdragen mggunge, der aldrig kan tale et nej (Mette
og Malthe 27/9 2018).

Samtalen om forholdet til Mettes familiemedlemmer er til slut i interviewet,
hvor jeg er ved at runde af. Det samme gelder i interviewet med Pernille, da
hun til sidst forteeller om Lises reaktion pa en situation, hvor hun ikke mag-
tede at reagere som forventet. Lise fglte sig presset og oplevelsen satte sig
hos hende og skabte afstand til familiemedlemmer, der gerne ville gare en
forskel, men ikke kunne finde ud af, hvordan de kunne gere det og efterfal-
gende heller ikke fik lov af Lise:

Det er jo ikke, at de egentlig ikke gerne vil, men de far ikke lov til at komme tet pa,
0g jeg tror, at det handler igen noget om, [sukker flere gange] hvordan — situationen
har veeret taklet tilbage. Ja, der har der nok veret noget reaktionsmgnster, der nok
ikke har veret helt forstaelse for [sukker]: Hvorfor kan man ikke gi’ en krammer, og
hvorfor kan man ikke? Og det er uhofligt ikke at sige tak og gi’ en krammer. Lise
[har] helt sikkert falt sig presset, og hun kan huske det, det er der ingen tvivl om. Sa
de [familiemedlemmerne] er jo pa hver deres made pa sidelinjen og vil smadderger-
ne, at de ku’ gere en forskel alle sammen ikke [sukker]: Det er meget lidt, de far lov.
Sa lad os habe, at jeg holder hovedet hgijt lidt endnu ikke...(Pernille og Lise 9/10
2018).

Det er tydeligt, at det for begge madre er falsomme emner at tale om. Den
manglende forstaelse medfarer en distance til familiemedlemmerne. Distan-
cen til familiemedlemmerne bliver ved med at veere der, ogsa selv om de
fysisk er sammen, og den bevirker, at mgdrene ikke far den statte og aflast-
ning, de har behov for. Deres bgrn kan have anderledes adferd end den
forventede. De ma selv som madre reagere anderledes, end andre synes, de
bar ved f.eks. at undlade at opdrage og irettesatte i situationer, hvor de ved,
at det kun ger situationerne vaerre. Den anderledes adferd kan veere forbun-
det med skam. De siger det ikke direkte, men medens de taler om det, ser de
ned, far flakkende blikke og kryber anspaendt sammen.

Bade Mette og Pernille er netop isoleret og holdt pa afstand i relationen til
deres neare pargrende. Deres neare pargrende foler deres graenser overskre-
det, eller at de ikke bliver anerkendt i den rolle, de har, som dem, der gnsker
at give. Dermed oplever de ogsa brud i relationerne fra deres side med fa-
lelsen af isolation til falge.

Pernille keemper for, at Lise ikke skal fa skyldfglelse og mindreveerd over
sin situation:

...For der er jo ingen tvivl om, det er mggsveert, sadan som det er lige nu, altsa, med
sa darligt hun [Lise] har det, og, ja, det er tungt, ja, ikke. - Jeg praver ogsa hele tiden
ikke at gi’ hende fornemmelsen af, at det er hendes skyld, - det bli’r jeg ved med at
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sige til hende, altsé: ”Det er ikke din skyld”, altsd, ”Du kan jo ikke gore for det”, altsa,
at hun har det, som hun har det... Altsa i gar var hun lige ked af noget, hvor hun [siger]:
”Jeg er ikke sej til noget som helst”, hvor jeg ogsa bare siger: ”Du er den sejeste, jeg
kender”, fordi at veere i en periode, hvor man har det sa svart, hver eneste dag vagner
man, og man kaemper sig gennem dagen, det er sgu’ da sejt, altsd, om noget...(Per-
nille og Lise 9/10 2018).

Malthe kan reagere voldsomt og kan blive ked af det bagefter, men han mag-
ter ikke at holde sine reaktioner tilbage. Samtidig kan Mette opleve, at hen-
des made at forholde sig til hans reaktioner ikke altid er hensigtsmaessige:

...Det der med de der udbrud, eller....hvor han gar fuldstaendig, hvor han bare sviner
mig til, hvor han bare selv har det darligt, sa kalder han mig de verste ting, og selv-
falgelig bliver jeg da pavirket af det, ikke, - det siger jeg ogsa til ham, i et roligt
ojeblik bagefter. Sa si’r han “jamen undskyld mor”, du ved - men der kan ga fem
minutter, sa er han fuldstendig i gang igen, fordi han selv har det darligt ikke. Der
reagerer man bare som menneske og bli’r smadder ked af det, ikke,...Den med at sta
meget sent om aftenen og er dedhamrende traet, sa er der bare et barn, der forventer,
man [moren] bare er til rddighed, nar man [barnet] har det skidt...(Mette og Malthe
27/9 2018).

Laila, mor til konfirmanden Leif, forteeller om sin oplevelse af brud i
relationen til Leif, da han var spaed:

Han [Leif] var ikke mere en tre maneder gammel, far jeg spurgte sundhedsplejersken,
om det her nu ogsa kunne vere rigtigt, at han ikke ville holde gjenkontakt. Han graed
aldrig, han bad ikke om mad, som spaedbgrn skal gere...og hun [sundhedsplejersken]
mente bare — jeg fik besked pa, at jeg sku’ vere glad for, at jeg havde et roligt barn,
der ikke ville henge pa armen hele tiden. Og jeg var jo en farstegangsfadende ud af
en meget bgrnefattig familie, sa jeg havde ingen relation, jeg havde aldrig holdt et
spaedbarn far, det var mit eget, og jeg var fuldsteendig blank. Sa maétte jeg jo tro pa, at
det var sddan, det var...men, jeg kebte den aldrig nok, aldrig helt...og ferst da han var
syv ar kom jeg igennem med en udredning...(Laila og Leif 17/5 2018).

Laila fornemmede, at der var noget i vejen med Leif, fordi der ikke var den
gensidighed mellem hende som mor og ham som hendes spaedbarn, som hun
intuitivt folte, der burde veere. Hun var alene med sine falelser, nar der var
brud i interaktionen med Leif og brud i kontakten med sundhedsplejersken,
der ikke tog hendes mistanke serigst.

Selv om Mette og Pernille ikke gav udtryk for ansket om en specifik statte
af kirken i deres livssituation, virkede det alligevel til, at der var et gnske om
at fa den falelsesmaessige isolation brudt og at blive aflastet.

Natascha gav ikke udtryk for nogen falelsesmeessig isolation, hverken i
forhold til hendes naermeste relationer eller i forhold til hendes sgn. Hun gav
derimod udtryk for en vigtighed af “at kende” i forhold til det at ga i kirke,
som ikke specifikt var fordi, det var en kirke, de besggte. Det kunne lige sa
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godt veere et andet sted end kirken i sognet, hvor de lokale samles. Ulrik og
Natascha oplevede det som felger, nar de kommer til gudstjeneste i den
lokale kirke:

[Interviewer:] Hvordan er det at komme i kirke?

[Ulrik:] Det er meget hyggeligt...Det er beroligende. ..

[Interviewer:] Hvad er det, der ger, at det er beroligende?

[Ulrik:] Det ved jeg ikke, jeg har ingen ide...

[Natascha:] Det er jo ogsa — Kirkeby kirke er jo ikke sa stor, sa det var et fint sted at
ga i kirke, deroppe...fordi Ulrik har sveert ved mange mennesker, og i Kirkeby kirke
kommer der ikke nar sd mange. Og de som kommer, der kender jeg jo mange af
dem, stille og rolig og hyggelig stemning,

[Interviewer:] I kender dem, der kommer der, simpelthen...

[Natascha:] ...Og mine spejderbern...

[Interviewer:]...Men nu har I sd brugt kirken i forbindelse med konfirmation, ku’ I
forestille jer, at kirken ogsd ku’ bruges til soskendegruppe, eller ...

[Natascha:] Det ved jeg ikke, om der ville veere mulighed for, men der er jo ikke
rigtig nogen heroppe omkring, vi kender, der egentlig har autisme, sé...det er ikke
sd’n vi har tenkt i de baner...(Natascha og Ulrik 15/5 2018).

Natascha og Ulrik er en del af lokalsamfundet, hvor det, der definerer dem,
ikke er ASF. Lige nu er deres forhold til kirken farvet af, at Ulrik har veeret
konfirmand, men ikke af, at han har veeret en konfirmand med ASF, med
undtagelse af at han er blevet konfirmeret alene og har gaet til konfirmand-
undervisning et andet sted.

Bort set fra oplevelserne af Lailas interaktioner med Leif, da han var spaed,
udtrykker Laila heller ikke nogen falelsesmaessig isolation. Hun har kun
sporadisk kontakt med Leifs far, men til gengeld er hun bakket op af andre
naere familiemedlemmer. Nar hun skal aflastes tager professionelle over i
forhold til Leif, mens naere familiemedlemmer tager sig af hans bror med NT
udvikling.

4.2.2. Tema 2. Healende mgder i det tredje rum

Alle mgdrene sagde direkte og indirekte at de havde veret bundet meget af
at have et barn med ASF isa&r i de perioder, hvor deres barn var under
udredning eller ikke var i et optimalt skoletilbud. To af bgrnene var jevnligt
I aflastning, et barn havde prgvet det, men det fungerede ikke, og det sidste
barn havde det for darligt til at komme i aflastning.

Efter interview med praesterne kunne jeg konstatere, at skolen kompen-
serer for den funktionsnedseettelse, som (bgrne)konfirmanderne med ASF
har, hvis der medvirker lerere og paedagoger i (bgrne)konfirmandunder-
visningen. Sadan oplever mgdrene det ogsa. Mette ville ikke selv have haft
mulighed for at faglge sin sen til konfirmandundervisning pa specialhold,
fordi hun har fuldtidsarbejde (Mette og Malthe 27/9 2018).
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Forzldrene kan have stort behov for opbakning. Dette er en tilgang, det
lader til, at specialskolerne og specialklasserne i nogen tilfeelde kan have
taget til sig:

jeg syn’s, de [lererne og padagogerne pa specialskolen] er enormt sgde til at bakke
op og rose, og ’ej, hvor du klarer det flot” [Pernille refererer til leerernes og pee-
dagogernes holdning over for hende som foraelder] (Pernille og Lise 9/10 2018).

Alle fire konfirmandmgdre forteeller, at leerere eller paedagoger fra deres
barns skole sgrgede for, at deres bgrn kom til konfirmandundervisning. Leif,
Lise og Malthe blev fulgt af lzerere fra deres specialskole eller specialklasse.
Ulrik blev fulgt de farste par gange af en leerer, men fik derefter lov til at ga
selv. Bade Leif, Lise og Malthe havde deres leerere med i undervisningen
som statte. Mette forteeller, at skolen stod for formidling af konfirmand-
undervisning som mulighed (Mette og Malthe 27/9 2018).

Pernille haber, at hun fortsat formar at “holde hovedet hejt endnu”
(Pernille og Lise 9/10 2018). Hun forteeller, hvordan hun oplever at komme
til gudstjeneste ved praesten, der har undervist Lise pa konfirmandhold:

.... Det er pracist, inden gudstjenesten gar i gang. Vi kommer ind, og hun [preaesten]
blev sa glad. Og hun [preaesten] sa vi kom [Pernille treekker pa smilebandet ved tanken].
Praesten vinkede og kom hen — og [sagde]: ”Aj, hvor er det bare godt klaret, Lise”...

Jeg tuder ogsa nu. Man bli’r altsa set og far ros for det, man nu kan (Pernille og Lise
9/10 2018).

| praestens gestus, der bestod at i at se og i at vinke, var der mere end blot en
konstatering af deres tilstedeverelse. Praesten spejlede og ikke blot aner-
kendte, men vedkendte?® sig dem, med de udfordringer de havde. Helene
havde i mit interview med hende bemarket, at hun mener, at anerkendelse
er uden konsekvens:

Anerkendelse, det har ingen konsekvens. Det betyder egentlig ikke, at du ta’r den
anden searlig alvorlig...jamen jeg anerkender dig, og ja — og sa hvad? Jeg synes
anerkendelse, det er sadan et skulderklap. Fint, dem skal der ogsa veere. Men der skal

noget mer’ med i en menneskelig relation, for den har verdigheden og gjenhgjden
(Helene 14/6 2018).

Praesten viste med sin gestus og med sin efterfglgende ros, at hun turde se
savel konfirmandens som morens udfordringer og vedkendte sig dem i
situationen. Samtidig blev de mgdt i deres situation, ved at kirken og skolen
I feellesskab sgrgede for, at konfirmationsundervisning kunne finde sted, og
at moren ikke skulle agere anderledes, end hvad hun gjorde ved Lises brors
konfirmation. Mette udtrykker det samme:

220 5e fodnote 231 samt afsnit 7.2.
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Jeg har veeret helt tryg, der har veeret trygge hander. Helene og skolen havde styr pa
det, og jeg har jo heller ikke deltaget i hans brors konfirmationsundervisning (Mette
og Malthe 27/9 2018).

Mgadrene har forstaelse for bgrnenes udfordringer og har lzert at se udfordrin-
gerne fra deres bgrns synsvinkel, sa de kan nedbringe udfordringerne pa
forhand. Alle madre forteller, at konfirmandernes overvejelser om konfir-
mation har drejet sig om ngdvendigheden af at tro for at blive konfirmeret
lige som for andre konfirmander. Konfirmander med ASF kan imidlertid ha-
ve nogle ekstra overvejelser i forhold til at gennemfare en konfirmation, som
kan pavirke tilvalg eller fravalg af konfirmation. Ulrik havde ikke lyst til at
blive konfirmeret, indtil foreeldrene fandt ud af, hvordan konfirmation kunne
forega, sa han kunne overskue det:

Farst ville han ikke konfirmeres, indtil vi fandt ud af, hvad der var arsagen til det. Han
sku’ ikke ind i den kirke med alle de andre (Natascha og Ulrik 15/5 2018).

Overskuelighed og forudsigelighed kan indbefatte, at der sa vidt muligt ser-
ges for, at der ikke kommer andre til konfirmationen i kirken end dem,
konfirmanden pa forhand er indforstaet med. Dette kan betyde, at konfirma-
tionen ikke annonceres lige som konfirmationer for andre konfirmander:

Derfor havde Peter [hjemsognets praest] heller ikke sat det i kirkebladet, da Ulrik
sku’ konfirmeres om lgrdagen, for sa fik vi ikke nogen uventede gaester i kirken...Hvis
det havde stdet i kirkebladet, at han [Ulrik] sku’ konfirmeres, s& ku’ der godt komme
nogen, der lige ville hilse pa (Natascha og Ulrik 15/5 2018).

Mgadrene er netop vant til at finde lgsninger og at fgre dem ud i livet, selv
om de kan fale, at de ikke lever op til de geengse normer. Betingelsen for, at
Leif kunne fa en god konfirmationsfest, var, at han ikke opholdt sig ret meget
i festlokalet, hvor hans fest foregik, men i stedet cyklede uden for pa sin
cykel. Det var den made, han kunne holde til at veere med til festen, og det
vidste geesterne:

Pa hans made havde han [Leif, konfirmanden] en fantastisk fest. Andre ville nok ha’
sagt “hvad er det her for noget”. Men det er jo sddan, han ku’ deltage i festen...
Det vidste jeg, og det vidste de andre. Sa vi holdt konfirmation, og Leif cyklede [uden-
for pa sin cykel, medens der blev festet inden for i festlokalet] (Laila og Leif 17/5
2018).

Det er ngdvendigt, at magdrene er lige sa meget detektiver som prasterne og
lererne og paedagogerne for at finde ud af, hvad der er pa spil. En forud-
setning for, at deres lgsninger bliver anvendt, er, at der bliver lyttet til dem
og at kirken er villig til at fgre deres lgsninger ud i livet.



144

4.2.3. Tema 3: Religigs modning og konfirmandundervisningens

resonans med kirkens andre tilbud

(Barne)konfirmandundervisning for barn med ASF kan ikke ses isoleret i
forhold til andre Kkirkelige aktiviteter og feellesskabet i f.eks. den lokale
menighed.

En af magdrene har oplevet, at konfirmandundervisningen har rustet hen-
des san til at kunne begynde at finde mere mening i bibelhistorierne. Der er
blevet grebet fat i sennens ballast af fortzllinger, sa han er begyndt at kunne
fortolke sit eget liv i lyset af dem. Leif havde lert bibelhistorierne at kende
ved at Laila havde laest dem for ham fra den dabsbibel, han fik foreret, da
han blev dgbt. Laila har erfaret, at Sonja uden at vide det har grebet fat i
konfirmandens ballast af fortallinger og har faet tilfgjet en ekstra dimension
af modenhed og mulighed for, at Leif kan erfare en tydning af sit eget liv i
forteellingerne:

Han [Leif] har rummet mange af historierne, og pointen i bibelhistorien...Det har han
fanget. Det er jeg lidt imponeret over. Sa hun [Sonja] har gjort et godt stykke arbejde.
Det har hun [Sonja] (Laila og Leif 17/5 2018).

| afsnit 4.1.2, undertema 2b, gar jeg rede for Sonjas intention om at hjelpe
konfirmanderne med at identificere sig med hovedpersonerne i bibelforteel-
lingerne, for hun har erfaret, at det er en af de udfordringer, konfirmander
med ASF har.

En anden mor oplevede, at den lokale kirke kan spille en positiv rolle for
barnet i konfirmationsforberedelse, hvis den i forvejen er en del af familiens
liv f.eks. i forbindelse med baby-salmesang, og hvis kirken spiller en aktiv
rolle i lokalsamfundet. Forzldrene oplever at mulighed for deltagelse i
forskelige aktiviteter, der kan statte foraeldrenes dabsoplaering af deres barn,
kan have stor betydning, f.eks. babysalmesang sa bgrnene kan have en
klangbund af fortrolighed i savel bgrne- som konfirmandundervisningen.
Natascha ger rede for, at den samhgrighed, der blev etableret til baby-
salmesang, hvor hun deltog med en lillebror til konfirmanden, ikke harte op
ved udgangen til kirken eller sognegarden, men fortsatte i deres hverdag:

Og sa er det [babysalmesang] egentlig [fortsat] som legegruppe efterhanden. Nu
kendte man de andre, de andre, der havde sma bgrn. Men man mgdte jo ogsa nogen
nye...Det er ogsa en god made at mede andre...(Natascha og Ulrik 15/5 2018).

Hendes deltagelse i babysalmesang med en lillebror havde ikke noget at ga-
re med, at de var en familie med ASF. Selv om storebroren med ASF gar i
specialklasse, er jeevnligt i aflastning, og hans kontakt med venner primaert
er online, er de en del af det lokale kirkesamfund som alle andre.
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Set i det lys, er det &rgerligt, at alle bgrn pa specialskoler og i specialklasser
endnu ikke har mulighed for at deltage i barnekonfirmandundervisning, der
er tilrettelagt for barn med ASF eller andre udviklingsforstyrrelser som mal-
gruppe.

Ingen af de fire madre gav udtryk for at de oplevede at have savnet mere
kontakt med og statte fra kirken. De havde en forventning eller et hab om, at
den skulle give de samme muligheder for konfirmation til deres bgrn, som
den gjorde til andre, selv om det maske skulle forega pa andre mader. Det
kunne f.eks. vaere i form af mulighed for konfirmandundervisning pa spe-
cialhold, og mulighed for at blive konfirmeret alene i sit hjemsogn. Den ene
konfirmandmor oplevede at hendes datter savnede konfirmandundervis-
ningen, og moren efterlyste en opsamling efter konfirmationen:

Ja, altsd, det var virk’lig et savn for hende [konfirmanden Lise]. Nu sku’ de ikke det
mere [mades i kirken til konfirmationsundervisningen]. Det var den her gleede. Man
gleedede sig til konfirmationen, men det var ogsa virk’lig - ja, hun syntes, det var trist,
da det sa stoppede (Pernille og Lise 9/10 2018).

Det kunne veere godt for Lise, hvis der stadigvak var et tilbud, som lignede
den konfirmandundervisning hun havde faet pa specialhold, hvor de havde
mulighed for at sidde og synge sammen (Pernille og Lise 9/10 2018). Mette
mener derimod, at det kan veere svert at lave et skraeddersyet tilbud til
(bgrne)konfirmander med ASF udover selve undervisningen for:

”...Autister er jo ogsé forskellige...sd jeg tenker egentlig, bare kirken generelt set,
som den er nu, som jeg oplever, skal veere et rummeligt sted, at man bliver taget imod,

lige meget om man kommer og er hjemlos og lugter af gammel sur hundetis” (Mette
og Malthe 27/9 2018).

Inden da har Mette antydet, at det at fale sig velkommen i folkekirken ogsa
kan skyldes, at der maske ikke kommer sa mange:

Man kan jo godt merke, at de gerne vil have besggende i kirkerne. De er jo superglade,
nar der kommer nogen (Mette og Malthe 27/9 2018).

Meget tyder pa, at konfirmandforaldrenes forventninger til og kontakt med
kirken ikke har @ndret sig ved at fa et barn med ASF. Nar de har kontakt
med kirken er det i rollen af at vaere familie, hvis barn er malgruppe i forhold
til kirkens aktiviteter i kraft af bgrnenes alder og i kraft af de traditioner, som
familien i forvejen plejer at veere en del af. Deres hab og forventning er, at
de stadig kan veere med i de kirkelige aktiviteter som babysalmesang og
overgangsritualer som dab og konfirmation, selv om de har et barn med ASF
og ikke fordi, de har et barn med ASF. Aktiviteter bar tilretteleegges, sa der
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er plads til mennesker med ASF, f.eks. en opfalgning pa konfirmandunder-
visning.

Ekskurs 2. Alternative kristne faellesskaber for foreeldre

Kristelig Handicapforening har haft stor succes med at opstarte grupper for
forzeldre til barn med ASF under overskriften “autisme og tro”,??* der har
resulteret i flere mindre grupper fordelt efter geografi.

Ingen af de interviewede mgdre har vist interesse i at deltage i grupper for
foreeldre i en kirkelig sammenhang til barn med ASF

Jeg kategoriserede alle fire modre som “kalendermenighed” eller "’bio-
grafisk menighed”. Den ene mor havde ogséd redder i ”gudstjenestemenig-
hed”, og den anden mor 14 pa kanten til ’segmentmenighed” (fodnote 185).
Meget tyder pa, at gnsket om specifikt at veere med i netvaerk eller interes-
segrupper med tilknytning til folkekirken eller andre kirkelige sammen-
haenge kan vere preget af, hvor meget man er tilknyttet faellesskaber i
folkekirken eller andre kirkelige sammenhange i forvejen. At have et barn
med ASF &ndrer ikke ngdvendigvis graden af tilknytning og maden at veere
knyttet til folkekirken eller et andet kirkeligt feellesskab pa. Dette kraever dog
nermere undersggelse.

De fire madre blev endvidere omend forsigtigt kategoriseret i de to grup-
per ’de jordbundne” og ”de kulturelle generalister” (fodnote 184 og bilag S),
hvilket harmonerer med tilgangen til kontakt med folkekirken og evt. andre
samlingssteder i lokalsamfundet. Hvis der havde vearet interviewet mgdre,
hvis forhold til folkekirken faldt inden for rammerne af ”de finkulturelle”,
’de utraditionelle feinschmeckere” eller ”de pragmatisk eksperimenteren-
de”, kunne udfaldet have varet anderledes (fodnote 184 og bilag S).

Det kunne veere et forskningsprojekt i sig selv at undersgge tilknytning til
folkekirken og andre kristne faellesskaber i forhold til ASF og i forhold til,
hvordan et tilhgrsforhold og evt. teologisk overbevisning pavirker gnsker
f.eks. i form af saerlige grupper for foraldre til bgrn med ASF. Andre para-
metre som by/land kunne ogsa indga og regionalt tilhgrsforhold. Ligeledes
kunne mulighed for eller mangel pa falelsesmassig og praktisk statte i den
neere omgangskreds af (barne)konfirmanderne med ASF og deres familier,
hvor evne til statte ikke ngdvendigvis er betinget af gkonomi og uddannel-
sesniveau samt LF- og HF-ASF veere forskningsprojekter.

221 Se https://k-h.dk/2822-2/, https://k-h.dk/aktiviteter/autisme-og-tro/ og
https://k-h.dk/kalender/opstart-foraeldrenetvaerk-autisme-og-tro-oest/ (8/1 2020)
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4.3. Analyse af empiri fra observationer
Analysen af empirien fra de fire observationer af undervisning hos to forskel-
lige preester, viser fglgende struktur i undervisningens forlgb.

1) Forberedelse af de sidste praktiske ting, hvor kirketjeneren kan vere involveret
2) Ankomst af konfirmander og leerere/paedagoger og overgang til undervisning
3) Markering af at undervisningen begynder: Salme, kort intro og/eller lokaleskift
4) Temaet udfoldes i kirkerummet

5) Lokaleskift, praktisk aktivitet

6) Afslutning

Sonja sendte en oversigt over undervisningen med piktogrammer til forzl-
dre, leerere og peedagoger inden de enkelte undervisningsgange, sa konfir-
manderne kunne blive forberedte pa, hvad der skulle foregd. Helenes
konfirmander havde ikke behov for det.

4.3.1. Undervisningens struktur

Ved alle fire undervisningsforlgb kom presten i god tid til kirkerummet. Jeg
var ligeledes ankommet i god tid for at orientere mig i rummet. VVed obser-
vation 1 og 2, som foregik ved den samme praest, var det midterste lys i lys-
globen allerede teendt ved min ankomst. Stolene var stillet op i en halvcirkel
I midten af kirken med front mod alteret. VVed siden af stolene stod en flytbar
reol med salmebgger. Ved observation 1 og 2 havde praesten medbragt hen-
holdsvis et indkgbsnet og en kurv med forskellige ting, og der var stillet et
bord parat ved siden af stolene. Ved observation 3 og 4 var der begge gange
stillet borde op i en rektangel med nogle bager i et sidelokale. VVed obser-
vation 4 havde kirketjeneren rullet en paskelgber ud inde i kirken.

Ved observation 1 og 2 kom konfirmanderne i flere omgange sammen
med deres leerere og paedagoger. Undervisningen foregik i kirkerummet. Lae-
rerne og paedagogerne hjalp konfirmanderne med at satte sig pa deres faste
pladser. En enkelt konfirmand gnskede begge gange at sette sig ved siden af
sin leerer i sideskibet. Jeg fik senere at vide, at leereren havde preaestens pikto-
grammer pa sin mobiltelefon, som han viste konfirmanden, sa konfirmanden
hele tiden kunne se, hvor langt de var i undervisningsforlgbet.

Ved observation 3 og 4 begyndte undervisningen i et sidelokale, mens
konfirmanderne kom i flere omgange. De farste konfirmander brugte tiden
pa at kigge i de bager, som var lagt frem, mens de gvrige kom. Bggerne inde-
holdt historier, som var blevet fortalt ved undervisningen de forrige gange.
Dermed angav bggernes tilstedeveerelse en mulighed for samtale og small-
talk samt repetition og foregribelse. | alle fire observationer var samtalen
med konfirmanderne preeget af, at preesten talte med og ikke bare til kon-
firmanderne.
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Ved observation 1 og 2 blev overgangen fra smalltalk til undervisning
markeret af, at der blev sunget en salme, og at konfirmanderne ved navn blev
kaldt op til lysgloben for at teende et lys. Begge gange omtalte praesten de
konfirmander, der ikke var til stede og inkluderede dem derved i faellesskabet
pa trods af deres fraveer. Overgangen fra smalltalk til undervisning ved ob-
servation 3 blev markeret af, at preesten gik ind i kirken sammen med le-
rerne, paedagogerne og konfirmanderne.

Ved observation 4 blev konfirmandernes og de medfelgende padago-
gers/lerers smalltalk afbrudt af, at preesten repeterede paskens dage ved
hjeelp af en planche over kirkearet og fortalte om paskelgberen, de kunne for-
vente at se inde i Kirken. | stedet for at synge en salme som forrige gang, blev
konfirmanderne ledt ud i vabenhuset, hvor den nederste del af paskelgberen
kunne ses, og hvor et billede af &selekskrementer vakte flere konfirmanders
opmarksomhed. Den gverste del af paskelgberen naede til alteret. Konfir-
mandernes opmearksomhed blev holdt fast ved, at prasten sagde: “’Pas pa, I
ikke traeder 1 noget ubehageligt”.

Ved observation 1 og 2 hentede presten en stor bog fra alteret for at for-
teelle en bibelhistorie. Praesten holdt bogen i lodret position foran sig uden at
abne den. Ved observation 1 ledte praesten fortellingen om det store gees-
tebud??? over pa sin medbragte kurv, og hvad der skal til for at holde en fest.
”Prov at komme med herop”, sagde hun. Sammen gik konfirmander og praest
de fa skridt hen til bordet, og konfirmanderne fik lov til at tage ting fra
praestens kurv, der skulle bruges til at holde fest. Der var ogsa ting i kurven,
der ikke havde noget med borddaekning at gare: En skruetreekker, en bold og
et par briller. Flere konfirmander reagerede pa det med undren, og sammen
med praesten morede de sig over det. En konfirmand fandt alligevel ud af, at
skruetraekkeren kunne bruges til at reparere bordflaget fra kurven. Da konfir-
manderne begyndte at sige, at der manglede sovs og tallerkner til borddaek-
ningen, inviterede praesten konfirmanderne op til alteret, hvor de fik lov til
at veere med til at hente disk og alterkalk.

Ved sidste observation genfortalte praesten paskeugen ud fra billederne pa
paskelgberen. Larerne og paedagogerne indgik spontan i dialog med prees-
ten, og preesten udfoldede hver gang fortellingen, efter forteellingens situa-
tion var blevet navnt. De spontane dialoger med leerere og paedagoger efter
forteellingens situation tydede pa, at praesten, lererne og pedagogerne kend-
te hinanden godt, og at det ikke var farste gang lererne og paedagogerne
havde deltaget i forlgbet.

Ved observation 1 og 2 var der et kort ophold i undervisningen med en ga-
tur til sognegarden, hvor der var en praktisk aktivitet. Ved sidste observation
fik konfirmanderne serveret saft og smakager i kakkenet direkte efter forteel-

222 |_yk 15,15-24.
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lingen i kirkerummet. Ved 3. observation foregik forteellingen i det tilsteden-
de lokale efter salmer, Fadervor og Trosbekendelse i kirkerummet, inden der
blev serveret saft. Ved alle fire observationer varede undervisningen en time,
hvorefter undervisningen blev afsluttet. Ved observation 1 og 2 blev afslut-
ningen markeret med, at konfirmanderne satte deres papirer i en mappe. Ved
observation 3 og 4 blev afslutningen markeret med den lette beveertning.

4.3.2. Fra mind til body og artefakter.

| analysen af interviews med prester, mgdre og konfirmand har fortolk-
ningsparadigmet farst og fremmest veeret hermeneutisk og adaptivt.?? En
anden made at undersgge autisme og inklusion pa er at have fokus pa krop-
pen (body) med ASF i stedet for ”’the mind” med ASF og ToM med udgangs-
punkt i fenomenologi.

Vi er vores socialt dannede og fornemmende kroppe

Heilesen benytter sig af et sadant forfolkningsparadigme i den nye bog
”Ordet til dem uden ord” (Heilesen 2020, 101£f), hvor han flytter fokus fra
”mind” til krop ("body”’). Vores krop er ikke adskilt fra os, for vi er vores
krop, der sanser og interagerer.??*

Kroppen med ASF er ligesom kroppen uden ASF. Bent Flemming Nielsen
kalder kroppen for den “socialt dannede/kunnende krop” (Heilesen 2020,
101 jf. Nielsen 2011a, 304), og Jakob Wolf kalder kroppen for den
“fornemmende krop” (Heilesen 2020, 101 jf. Wolf 2018, 21).

Kognition kan ikke udelukkende tilskrives hjernen, men er dybt afhangig
af kroppen og dens relation til omverden. Den farreflekterede kropslige
erfaring i et bestemt rum i en bestemt sammenhang og med bestemte hand-
linger, kommer iser til udtryk i liturgi og “lefter os ud af vores individualitet
op i en fzlles forstaclse” (Heilesen 2020, 102). Kroppen og stemmen gar og
siger det, kroppen og stemmen skal gare og sige i feellesskab med andre be-
tinget af, om liturgien er treenet, sa konfirmanden har den i kroppen.

Mennesker, der umiddelbart tilskrives svag kognition, erfarer og kommu-
nikerer maske i endnu hgjere grad med krop og sanser end mennesker med
NT udvikling (Heilesen 2020, 102f). De kan have sensoriske udfordringer,
men det er ikke det samme som, at de ikke kommunikerer og erfarer med
krop og sanser. Heilesen havder at:

Sparsom mimik og gestik hos mennesker med autismespektrumforstyrrelse betyder
ikke, at de star uden for denne primaere kropslige sansekommunikation, men det er et

223 Se afsnit 3.1 og 3.2.
224 Se afsnit 7.3.4.
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udtryk for deres krops serlige disposition, der far dem til at teenke og erfare ander-
ledes end flertallet” (Heilesen 2020, 101, fodnote 129).2%°

Mange praster ritualiserer undervisningen for at komme konfirmandernes
behov for forudsigelighed i magde og dermed fremme muligheden for, at de
kan befinde sig godt i undervisningen og for at undga interdependenssam-
menbrud. Undervisningen hos de prester, jeg havde foretaget observationer
hos, var ogsa ritualiseret med ens opbyggede forlgb hver gang.

Artefakter som facilitator for social interaktion

En lignende tilgang har ph.d.-studerende Sofie Boldsen (Boldsen 2018),
Institut for mennesker og teknologi, Roskilde Universitet. Boldsen anven-
der ligeledes en faenomenologisk forstaelse af kroppen som et subjekt med
udgangspunkt i Merleau-Pontys feenomenologi (Merleau-Ponty 2012). Hun
forsker i ASF med en anden tilgang end ToM, hvor hun har til hensigt at
undersgge den anderledes sensoriske profil hos mennesker med ASF med
udgangspunkt i ”body” og feenomenologi. Det er det, Heilesen kalder for
’deres krops sarlige disposition” (Heilesen 2020, 101, fodnote 129).

Boldsen gar rede for at verden, som den forekommer for os, ikke bare er
en mangde af objekter, der er placeret i det fysiske rum, men indlejret med
mening. Subjektet er altid rettet mod verden. Samtidig tilskynder verden til
bestemte positioner, bevaegelser og handlinger (Boldsen 2018, 10). Dette
geelder ogsa mennesker med ASF.2%

Ligesom der tales om, at mennesker med ASF kan have en anden kognitiv
stil (kognitiv profil)?%’, beskriver Boldsen, at mennesker med ASF kan have
en anden stil for social interaktion, hvor den sociale interaktion faciliteres af
ting (Boldsen 2019, 5). Hun forklarer det, som fglger:

Autism provides an interesting challenge to the emphasis on face-to-face interaction
pervading such phenomenological approaches to social interaction. Autistic interact-
tion is a style not primarily driven by the direct embodied presence of the Other.
Rather, the social encounter is mediated through engagement with the world of things
(Boldsen 2019,5).

Ligesom Swinton bruger udtrykket “double mindblindness” (Swinton
2012Db), hentyder Boldsen til begrebet “[the] double empathy problem”
(Milton 2012). Man kan havde, at mennesker med ASF er darlige til at

225 Se afsnit 1.6.3 om stimming.

226 Boldsens ph.d.-studium er ikke afsluttet, men der foreligger fagfaellebedgmte artikler
om hendes resultater pa baggrund feltarbejde med observationer, hvor hun har deltaget i
grupper for mennesker med HF-ASF.

227 Se afsnit 2.3.
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afleese andres sindstilstand og darlige til at vise empati??®, men mennesker
med NT udvikling kan ligeledes have sveert ved at afleese mennesker med
ASF og at vise empati overfor dem. Boldsen antyder forsigtigt, at ASF kun
kan betragtes som sygdom eller handicap i konfrontationen mellem en autis-
tisk og en ikke-autistisk made at erfare pa (Boldsen 2019,5).

Observationerne faanomenologisk belyst

Iser i Sonjas undervisning, hvor konfirmander med HF-ASF og LF-ASF
blev undervist sammen, viste det sig at have stor betydning, at hun bevidst
brugte artefakter og andre genstande som meningsbarende i undervisning-
en. Meningen la i artefakterne i sig selv. Den made, hun brugte dem pa kree-
vede ingen forklaring. Det kunne f.eks. veere lysteending. Helene brugte ogsa
artefakter, men det havde ikke nar sa fremtraedende en karakter. Artefakter
hos Helene var blandt andet en tegneserie, der la parat til konfirmanderne
med ASF, da de ankom og salmebgager, der blev udleveret, da der skulle
synges. Paskelgberen, der var lagt frem i kirken, blev ligeledes anvendt som
facilitator for kontakt og samtale.

Figur 15 og figur 16 illustrerer de enkelte trin i Sonjas undervisning, efter
konfirmanderne er blevet inviteret hen til et bord. Sonja faciliterede i hgj
grads den sociale kommunikation med konfirmanderne ved hjelp af arte-
fakterne. Faciliteringen kunne endda forega, mens hun gik foran en konfir-
mand med ryggen til ham, imens de bar disk, kalk og lysestager pa plads.

228 Boldsen beskriver ikke, hvordan hun forstér empati, eller hvilken form for empati, hun
hentyder til.
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Figur 15 Artefakter som facilitator. Det store geaestebud

Skruetreekkeren, bolden og brillerne
inviterer til feelles humor og latter.
Det viser sig dog, at skruetraekkeren
kan bruges. En konfirmand reparerer
flaget med den. Bolden og brillerne
kan heller ikke bruges til
borddaekning.

Udgangspunktet er opgaven, at
konfirmanderne skal deekke
et festbord med ting fra preaestens kurv.
Rekvisitter: Kurv med hverdagsting og
bord stillet op til lejligheden.

_~

Tallerkenerne og maden (sovsen), der
ikke er der, inspirerer konfirmanderne
til at bemeerke, at der mangler noget.
Dette giver anledning til, at Sonja
inviterer dem op til alteret, hvor de er
med til at finde oblater, druesaft,
lysestager, disk og kalk frem bag
alteret.

Artefakter inspirerer til at holde nadver og
til at komme i tanke om oplevelser med at
have prgvet at veere til nadver. Oblater,
druesaft, lysestager, disk og kalk peger ud
over sig selv, til alle de mennesker, der har
deltaget i nadver og kommer til at deltage

I nadver i kirken. Der bliver ikke holdt
nadver, men konfirmanderne prever at
kneele.

Konfirmandundervisningen i kirken
er snart feerdig og skal fortseette i
sognegarden.

Artefakterne inspirerer til, at der
skal ryddes op. Kirken er et sted,
hvor man fgler sig hjemme: 1) Man
rydder op sammen. 2) Man ved,
hvor tingene skal vaere. 3) Man far
lov til at beere artefakter som
lysestager, disk og kalk. 4) Man far
lov til at putte ting i praestens egen
kurv.



153

Ved observation 2 brugte Sonja pa samme made artefakter til undervisning i
ban, hvor man ikke altid far det, man beder om.

Figur 16 Artefakter som facilitator. At bede om noget

Udgangspunktet er en samtale om bgn
0g at bede om noget.
Rekvisitter: Indkgbsnet med Saksen skaber kontakt mellem
hverdagsting og bord stillet op til preesten, sidemanden til ham, der
lejligheden. beder om saksen, og ham, der beder

De konfirmander, der har lyst, far lov om saksen. Saksen inviterer til feelles

til at veelge en ting i indkebsnettet humor og latter, da preesten ser pa

L sidemanden og samtidig siger til

am, der beder om saksen: ”Nej, den
ma du ikke fa, du kan jo klippe haret
af”. Konfirmanden, der er i risiko for
at fa sit har klippet af, og
konfirmanden, der beder om saksen,
ser pa hinanden med et skeaevt smil.

En konfirmand reekker ud efter

flasken med ol. Praesten siger: "Det

var da ogsa merkeligt, at jeg tog den

~ med...nej, ikke her hos mig”. De
griner sammen med en attitude af, at
preestens valg bade er underligt og
lidt freekt.

Udover at der var en mening indlejret i artefakterne selv, som faciliterede
undervisningen, faciliterede de ogsa konfirmandernes kontakt til hinanden,
forhold til kirkerummet, forholdet til de kirkegaengere, der kommer i kirken
og deltager i nadver, selv om kirkegeengerne ikke er i kirkerummet, mens
konfirmandundervisningen foregar, og Sonja selv i rollen som prast. Lige-
ledes fik hendes rolle som privat person lov til at skinne igennem ved, at hun
anvendte en kurv eller et indkgbsnet med hverdagsting, som bade hun og
konfirmanderne kendte anvendelsen af og brugte til daglig.

Konfirmanderne kommunikerede ogsa farrefleksivt til Sonja. Hun rea-
gerede pa kommunikationen ved at give dem lov til at blive siddende pa
deres stol, hvis de ikke magtede at deltage. Kommunikationen bestod i deres
kropssprog, hvor de lukkede sig sammen, men farst og fremmest var den
faciliteret af deres hovedbekladning som huer, kasketter og hatter pa
heettetrgjer, som de gemte sig under. Ved hendes reaktion brgd hun deres
isolation og ensomhed ved netop at vise respekt for deres kommunikationen
og ved at mgde dem i deres overvaldelse af sanseindtryk.
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4.3.3. Sammenfatning af indtryk fra observationerne

Praesterne naevnte alle sanseindtryk, der var tilstede omkring konfirman-
derne og &ndringerne i lydene. Det kunne vere lyde fra loftet, der skyldtes
handvarkere og ikke rotter eller nisser” (observation 3), og nar lydene hor-
te op, blev det sagt, at det kunne vare, ”at handvarkerne var géet til kaffe-
pause” (observation 3). Alt, hvad der skulle ske, og hvad der forventedes af
konfirmanderne blev formidlet. Begge praster var meget entydige i deres
kommunikation.

Konfirmander, der ikke magtede at deltage mere end blot at veere fysisk
tilstede, fik lov til at veere i fred. En enkelt konfirmand, der havde haft en
darlig morgen, forlod undervisningen inden gaturen til sognegarden sammen
med sin lerer. Laereren formidlede pa konfirmandens vegne til preasten, at
konfirmanden ikke havde overskud til mere.

Begge praster var meget opmarksomme pa, at konfirmander med ASF
kan have svert ved forestillingsevne og identifikation. Den ene praest fore-
tog overfaringer fra konkret til abstrakt ved at bruge genstande som ting i en
kurv, der kan bruges til en fest eller ting i et indkgbsnet, hvor de ikke har lov
til at fa alle tingene.

Den anden prest havde kun konfirmander med HF-ASF. Hun kunne lave
konkrete overfaringer pa det abstrakte plan, idet hun brugte eksempler, uden
konfirmanderne havde behov for at se og marke dem. Konfirmanderne kun-
ne ngjes med at forestille sig dem pa baggrund af hendes meget konkrete
beskrivelser. Uanset om overfgringerne foregik fra konkret til abstrakt, fra
abstrakt til abstrakt eller forblev pa det konkrete plan, var praesterne meget
tydelige og precise i deres beskrivelser og brugte meget kropssprog og le-
vende stemmebrug.

Begge praester var tydelige i at skabe identifikationer med personerne i
bibelfortellingerne ved at tale meget i 1. eller 2. person. De tog udgangs-
punkt i konfirmandernes egen erfaringsverden og ledte den over pa bibel-
forteellingerne, der igen blev ledt tilbage som en fortolkning. Presterne
spejlede konfirmandernes ytringer og gav konfirmandernes indspark i under-
visningen plads. Samtidig holdt de fast i en meget tydelig og struktureret
klasserumsledelse. Der var ingen overraskelser ud over de planlagte (ind-
holdet i kurven og indkgbsnettet, altersglvet bag alteret).

Undervisningen bar praeg af, at den var opbygget pa naesten samme made
hver gang iser pa holdet, hvor der bade var konfirmander med LF- og HF-
ASF. Pa dette hold var undervisningstempoet langsommere, og der var kun
to undervisningssteder: kirkerummet og konfirmandlokalet. Holdet for kon-
firmander med HF-ASF havde tre undervisningssteder: kirkerummet, konfir-
mandlokalet og kekken- alrummet, suppleret med ture til andre kirker og
kirkegarde.
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| begge undervisningssammenhange bad de fleste medfglgende laerere og
paedagoger med pa Fadervor, sang med pa salmerne og levede med i under-
visningen og den del af undervisningen, der havde karakter af gudstjeneste.
Enkelte af lererne og paedagogerne pa det ene hold sad og gemte sig lidt bag
nogle af deres kolleger med deres mobiltelefoner, men de var parate, nar der
var behov for deres intervention. Det lod ikke til at pavirke intensiteten af
situationen fra konfirmandernes synsvinkel. Ved observation 3 og 4 fik jeg
som observatgr ogsa en salmebog stukket i handen med besked om at synge
med.

4.3.4. Perspektivering

At observere metodikken, didaktikken og samspillet i en planlagt undervis-
ningssituation kan bekreafte de bevaegelser, der gar fra (barne)konfirmand-
undervisning til folkekirkens relationelle liv, som er blevet omtalt eller
antydet i de enkelte interviews. Konfirmanderne blev introduceret til nadver
i observation 1, som blandt andet er et feelleskab bade for den konkrete me-
nighed og feellesskabet af alle kristne til alle tider i hele verden. | observa-
tion 3 og 4 spillede konfirmanderne naturligt sammen med kirketjeneren,
idet de opholdt sig i centrum af kirkens lokaler, hvor andre besggende ogsa
blev budt pa kaffe.

Ved alle fire observationer reagerede praesterne meget kontekstbestemt i
undervisningen. Det svarer til den metodik og didaktik, som de havde be-
skrevet i mit interview med dem.

Det viste sig, at de spontane mader, hvor praester tradte ud af deres rolle
som praster og undervisere og reagerede intuitivt f.eks. lige inden eller lige
efter undervisningens begyndelse eller afslutning eller i pauserne, kunne ha-
ve meget at bidrage til projektet. Disse tidsrum er ikke navnt af etiske ar-
sager: Aftalen om observation gik pa undervisningssituationerne.

Det ville ikke give mening at forsgge at indfange flere af de spontane mg-
der mellem konfirmander med ASF samt deres familier og preesterne ved
hjeelp af observation, da det ikke altid er forudsigeligt, hvornar disse mader
finder sted. Mgderne kan ogsa finde sted uden for den kirkelige kontekst, nar
en konfirmand, der er blevet voksen, mader praesten i et indkebscenter, og
praesten far en krammer, selv om hun er i indkgbscentret med sine barn i sin
rolle som privat person og foralder (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Moder kan vere virtuelle, nir prasten besvarer gentagne sms’er fra en
usikker mor med “o0.k.” (Kirsten og Vibeke 19/2 2018), nar moren har be-
hov for at blive spejlet, selv om hun ikke fysisk mgdes med praesten.

Der foregar ogsa nogle “meder” i “det tredje rum” mellem mgdrene og
preesterne, lererne og paedagogerne, nar mgdrene oplever konfirmand-
undervisningen som et pusterum. Mgdrene oplever, at de ikke selv skal kom-
pensere for deres bgrns funktionsnedsettelse. De erfarer, at der er nogen, der
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vil deres bgrn, tager imod dem, og at der ogsa er rum for dem. Sgskende kan
opleve glaede ved, at der er nogen, der vil deres bror eller sgster og dermed
ogsa deres familie, som de selv er en del af (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

Mgderne ma derfor ogsa erfares i interviews, hvor referencen til dem
dukker op, hvis mgderne har gjort indtryk pa informanterne, og dermed er
blevet husket og vurderet relevante at naevne.

Samtidig bidrager fenomenologien med en anden vinkel, hvor fokus er pa
body som subjekt i stedet for pa mind. Det ville imidlertid kreeve, at situa-
tionerne blev indfanget og optaget bade med billede og lyd, hvis alle nuancer
skulle med og gerne uden observatarens tilstedevarelse, for at denne ikke
skulle pavirke situationen. Dette ville endvidere kraeve underskrifter fra
deltagerne, hvis det filmede skulle indga i et forskningsprojekt.

4.4. Triangulering 1
Triangulering i kap. 42%° er mellem

1) Interviews med praester
2) Interviews med mgdre og en konfirmand
3) Observationer

De to vinkler fra henholdsvis praster og mgdre samt en konfirmand viser
hver deres oplevelse og erfaring af udbyttet af (bgrne)konfirmandunder-
visning for barn med ASF pa specialhold. Det viser ogsa deres oplevelse og
erfaring af forholdet mellem familier, der er ramt af ASF og kirken forstaet
som lokal menighed og gensidige forventninger. Det er informanternes
subjektive tanker, oplevelser og erfaringer, der ikke ngdvendigvis forteeller
noget om, hvad de mennesker, de er i relation med, tenker, oplever og
erfarer. Interviews giver heller ikke direkte adgang til maderne mellem
praester og (bgrne)konfirmander med ASF, men har en tidsforskydning, der
kan give risiko for, at oplevelserne og erfaringerne efterfalgende kan pavir-
kes af andre faktorer

Observationerne fortolket ud fra et feenomenologisk fortolkningsparadig-
me flytter fokus fra "mind” til kroppen (body), hvor det viser sig, at det, der
kan synes at vaere og opleves som distancer og brud i relationerne mellem
flere parter som f.eks. mellem praster og (bgrne)konfirmander, ikke altid er
distancer og brud. Ved at vise respekt for kroppenes ageren i rummet og i
forhold til hinanden samt anvendelsen af artefakter som faciliterende for
kontakt, kan det, der umiddelbart ser ud som en afvisning, vise sig at vere
en invitation til at lade andre se, hvordan konfirmanden har det lige nu: At

229 Se afsnit 3.5.
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konfirmanden har behov for at veere i fred, og at sanseindtrykkene lige nu er
for overvaldende.

Observationer har ikke nogen tidsforskydning i forhold til begivenheden,
til gengaeld har observatgren ikke direkte adgang til informanternes subjek-
tive erfaringer med risiko for at aflaese situationerne forkert. Der var situa-
tioner i observationerne, der kreevede en forklaring efterfglgende af Sonja
eller Helene. Hos en af observationerne hos Sonja, sad en af konfirmanderne
ved siden af en lerer med lererens mobiltelefon. Jeg antog ferst, at
konfirmanden spillede et spil, der ikke havde noget med undervisningen at
gere og dermed ikke deltog i undervisningen. Det viste sig, at leereren brugte
sin mobiltelefon til at vise konfirmanden piktogrammer, som han havde faet
tilsendt af Sonja ligesom de gvrige leerere, paedagoger og foreldre. Pikto-
grammerne pa telefonen var artefakter, der forbandt kontakten mellem kon-
firmand og praest og bevirkede netop, at konfirmanden kunne fglge med i un-
dervisningen.

4.5. Teologiske perspektiver

De tre synsvinkler, interview med praester, interview med mgdre og obser-
vation af undervisningen, har suppleret hinanden. De teologiske refleksioner
bliver generelt henlagt til kap. 7. Alligevel er der teologiske refleksioner og
levet teologi i de enkelte interviews, som skal opsummeres og som sammen
med afsnittet ”Teologiske perspektiver” i kap. 5 skal danne grundlag for den
teologiske refleksion i kap. 7.

Kirsten og Vibeke (19/2 2018) oplever, at kristendommen som feellesskab
kan vere udfordret,?® fordi konfirmanderne med ASF kan have nok i at lere
Fadervor og noget om kristendommen. En udfordring bliver, at teenke faelles-
skab anderledes og det samme med relationalitet, som det er blevet til i dette
projekt, der ogsa giver plads til andre mader at vise relationer pa.

Jonathan forsgger at praktisere, at konfirmander med ASF kan have andre
mader at vere 1 relation pa 1 sin metodik. Temaet “at vare forkert” 1 betyd-
ningen skam laegger sig op af temaet “identitetstab” som resultat af perver-
terede relationer.

Et andet implicit og indimellem eksplicit emne i materialet er spgrgsmalet
om gudbilledlighed, som ma udlagges, sa den giver plads til mennesker med
ASF som fuldgyldige og ligeveerdige mennesker.

Erfaring af vedkendelse er en envejsbeveegelse, der giver plads til og
seetter fri til afvisning, hvis mennesket med ASF ikke magter at vare social.

230 Se afsnit 1.6.2. Dette afsnit handler om begrebet “perfekt”. Tilbagetrackning har op
gennem kirkehistorien i perioder vaeret opfattet som mere “perfekt” end at vere 1 et “fzl-
lesskab™.
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Vedkendelse kan ogsa optraede som en tovejsbevagelse, men den ene parts
vedkendelse opharer ikke af, den anden part ikke udtrykker samme vedken-
delse.?!

Opfattelsen af, at konfirmanderne er Imago Dei kan veere det grund-
leggende udtryk for inklusion.

231 Udtrykket ”vedkendelse” er lant af Niels Nymann Eriksen (Eriksen 2018, 79ff, jf.
Arendt 1969) og Niels Gragnkjer (Grenkjer 2017, 269ff, jf. Arendt 1969). Eriksen og
Grankjer henviser til Hanna Arendt. Bade hos Eriksen og Grankjer bliver der formuleret
et korrektiv af “anerkendelse” som anvendt hos Liedke, Wagner og Axel Honneth, idet
de satter "vedkendelse” i stedet (Liedke og Wagner 2016). Anerkendelse oversettes ofte
til “recognition” pa engelsk, der gengiver en tovejs bevagelse: At se og blive genspejlet.
Vedkendelse er uden forventning om at blive spejlet tilbage. Se ogsa afsnit 7.2.



Kapitel 5. Kreation: Workshops, praester som medforskere

De to workshops med midtvejsstatus imellem har frembragt mere viden som
supplement til de tolv interviews og fire observationer. Medforskernes rolle
er imidlertid ikke blot at bidrage med informationer, men ogsa at teenke med
pa formal og mal for projektet. Derefter er malet, at de implementerer tanker-
ne i deres praksis efter workshop 1 med efterfalgende evaluering pa work-
shop 2. Program for workshop 1 og oversigt over moduler findes i bilag U.
Brevet, der blev rundsendt til medforskere i forbindelse med invitationen til
midtvejsstatus findes i bilag V. Navnene i brevet er omskrevet med pseudo-
nymer. Bilag W viser programmet for workshop 2 med oversigt over modu-
ler.

| dette kapitel vil jeg analysere materialet fra processen, for at belyse den
udvikling, der skete med medforskerne, nar de arbejdede med emnet og sam-
tidig blev sat ind i den nyeste forskning pa ASF-omradet i samspil med teo-
logisk refleksion pa baggrund af inklusionstanken og Disability Studies. Li-
geledes vil jeg gare rede for resultaterne af deres refleksion i samspil med
implementering af refleksionerne i deres respektive praksisser.

Kapitlet belyser delmal 2, da der bade er fokus pa proces, forandring, re-
sultat og udblik til fortsat forandring.

5.1. Analyse af empirien fra workshop 1

Mandag den 10. sep. 2018 - onsdag den 12. sep. 2018 blev workshop 1 af-
holdt pa Folkekirkens Uddannelses- og Videnscenter (FUV) i Lagumklos-
ter, hvor tolv inviterede praester deltog. Workshoppen bestod af fire moduler
ud over undervisning ved Kristine Jensen de Lopez, der gjorde rede for den
nyeste forskning inden for ASF, Hans Vium Mikkelsen, der forelaeste om
forskellige teologiske tilgange til handicap samt undervisning af underteg-
nede i inklusionsbegrebet set fra en teologisk synsvinkel. Jeg vil uddybe ind-
holdet af de fire moduler i de naste fire underafsnit. Heilesen stod for
ledelsen af workshop 1 og udarbejdelsen af modulernes indhold, mens jeg
intervenerede pa det faglige om ASF og inklusionsbegrebet, interagerede
som “native” i pauser, nar der var plenum, samt deltog som observatar.?®2

232 Deltagerobservationen har selvsagt veeret vigtigt i processen med at udskrive op-
tagelserne og pa grundlag af fremkomne tekster at analysere workshoppernes forlgb og
indsigter. Af stor betydning har det ogsa veret, at min deltagelse her har givet mig et godt
sounding board af stemmer, som jeg har haft med i baghovedet under det videre arbejde
med afhandlingen. Se ogsa afsnit 1.7.2.
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5.1.1. Modul 1. Afdekning af udfordringer og behov

Malet for farste modul 1 var, at deltagerne skulle opna medejerskab til inklu-
sionsproblematikken ved at bruge deres felles ressourcer i en afdaeknings-
proces, og at udfordringer og behov i forholdet mellem folkekirkemenighed
og familier med ASF skulle afdaekkes. Tilgangen til modul 1 var Worldcafé.
Konceptet beskrives pa bilag X. Der er er redegjort for arbejdsbeskrivelsen
for modul 1 pa bilag Y, hvor der er billeder af de tre plancher, som de fire
grupper skrev pa, og renskrivning af plancherne. Hver planche omhandler et
bestemt spgrgsmal, som de fire grupper skulle reflektere over og derefter
beskrive refleksionerne i stikord pa plancherne.

Grupperne gik til arbejdet med ildhu, men med frustration over ikke at ha-
ve mere kendskab til, hvad det vil sige at veere familie, der er berart af ASF,
end de havde. Derfor blev iser de to praester, der selv er foreeldre til et barn
med ASF, inddraget som ressourcepersoner.

Farste spergsmal var, hvilke udfordringer familier med ASF kan have. De
fire gruppers brainstorm kom til at deekke fglgende emner:

Manglende forstaelse
e Manglende forstaelse af betydningen af ASF hos dem, der ikke er en del af fami-
lien, fordi foraldrene skal vaere eksperter. Hertil kommer manglende forstaelse af
det autistiske barns graenser. Et eksempel med en bedsteforeeldre bliver navnt,
hvor bedsteforalderen ikke forstar barnebarnets behov for at beholde sin kasket pa
under konfirmationen.

Begreansning, sorg, bekymring, ensomhed
e Behovet for regelmassighed kan begraense familiernes spontanitet og resultere i
manglende mulighed for at indfri omgivelsernes forventninger. Sgskende og gko-
nomi kan blive pavirket. Sorg, bekymring for fremtiden og ensomhed kan pavirke
en familie, der er bergrt af ASF.

Praktiske udfordringer, behov for et rum i rumme
o Praktiske udfordringer kan veere logistik i forbindelse med transport, larm og man-
ge mennesker f.eks. i kirkerummet, hvor familier, der er bergrt af ASF, ma skabe
sig et rum i rummet for at kunne veere der.

Andet spgrgsmal var, hvilke udfordringer menigheder kan have med ASF.
Falgende emner viste sig i refleksionerne:

Uvidenhed, holddynamikker, uformelhed, mennesker med ASF kan fylde me-
get

e Preester kan veere uvidende om ASF. Dels kan de stille for store krav, dels kan de

tale ned til familier, der er berart af ASF. Praester er ikke altid klaedt pa til opgaven.

Rummelighed og gensidighed i menigheden kan veere udfordret, og der kan veaere

frygt for det anderledes. Ved mere uformelle tiltag kan det veere vanskeligt at med-
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teenke ASF. Det er en udfordring at skabe et rum, hvor alle kan veere, for man ved
aldrig, hvem der kommer, heriblandt ogsa mennesker med ASF.

e Det kan kraeve en fast forankret menighed at rumme mennesker med ASF. En
dialog med menigheden om nye kirkegaengere kan vere en forudsaetning for at
rumme mennesker med ASF.

o Holddynamikker kan vaere sveare at etablere, og det kan vaere vanskeligt at komme
fra det konkrete til det abstrakte. Barn og voksne med ASF kan komme til at fylde
meget, da de kan veere praeget af svag ToM.

Tydelig ledelse, kommunikation, struktur, rammesatning
e Disse fire emner er en forudsatning for, at mennesker uden ASF kan tage imod og
rumme mennesker med ASF. Den faste struktur i hgjmessen er en fordel, men hgj-
messen er for lang, og deltagelse i nadver kan veere vanskelig.

Rod, skift og stgj
e Mange aktiviteter kan have for hurtige skift for mennesker med ASF, iser ved
“Messy Church”, 2 og stgjniveauet kan for vaere hgit.

Det tredje og sidste spergsmal kombinerede de to forste spergsmal: “Hvilke
behov har familier med ASF og menigheder?” Folgene emner viste sig i de
fire gruppers overvejelser. Der er bade praktiske overvejelser og tanker pa
det overordnede plan, der kan pavirke en diversitetsdiskurs samt fokus pa
positiv indflydelse, som mennesker med ASF kan have samt en bredere for-
staelse af normalitet:

Forstaelse, tryghed, aflastning, vide normalitetsmarkarer
o Bade familier med ASF som en del af menigheden og menigheden generelt, kan
have behov for, at der bliver signaliseret en forstaelse af ASF. Dette kan skabe
tryghed, sa der sker en aflastning af foraeldrenes ansvar og bliver skabt nogle vide
normalitetsmarkgrer, der ogsa indbefatter mennesker med ASF.

Praktisk dimension
e Den praktiske dimension handler om udfordringer med transport til og fra under-
visning, og at lokalsamfundet kan flage ved konfirmation af konfirmander med
ASF for at vedkende sig dem.

233 »Messy Church” er betegnende for et tvaerkirkeligt koncept med radder i England. Det
bygger pa fem grundveerdier: Kristus skal veere i centrum, det er for alle aldre, aktiviteter
skal afspejle en kreativ Gud, gaestfrihed og gudstjenestefejring skal afspejle en glaedens
Gud. Et mgde eller en gudstjeneste efter konceptet har fire grundsten:

Drop-in, aktivitet, forkyndelse og spisning, se:
https://messychurch.dk/index.php?id=9%2009%20https://www.messychurch.org.uk/
(3/1 2020). Konceptet bliver anvendt i savel folke- som frikirker i Danmark.
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Positiv indflydelse, konkret sprogbrug, stor retfeerdighedssans
e Der kan vere en positiv indflydelse fra mennesker med ASF, for de tvinger til kon-
kret sprogbrug og har en stor retfeerdighedssans. De kan derimod have vanske-
ligheder med at forstd abstrakte begreber som synd og tilgivelse, men konkrete
begreber som de 10 bud er lettere at formidle samt viden i forhold til tro.

Medinddragelse

e En gruppe mente, at der bgr vaere medinddragelse, for at tilhgrsforhold og tro kan
udfoldes.

5.1.2. Modul 2. Samspil af udfordringer og behov

Malet for modul 22* var at deltagerne skulle vurdere inklusionsmulighed-
erne i folkekirken. Tilgangen var konceptet Fishbowl, der beskrives i bilag
Z. Arbejdsbeskrivelsen er udfoldet i bilag Z&, hvor der ogsa er en oversigt
over de spargsmal, der indgik i modul 2.

Dette modul havde ligesom modul 1 primert det formal at fa abnet for
deltagernes refleksioner over inklusion i en kirkelig kontekst i forhold til
ASF, at fa afdeekket nogle af deres ressourcer, erfaringer og viden pa omra-
det, og at alle deltagernes ressourcer, erfaringer og viden skulle i spil. Delta-
gerne var delt i to grupper, og hver gruppe skulle slutte med at skrive fem
profilerede synspunkter, der blev som falger:

234 Der blev byttet om p& modul 2 og 3. Arsagen, til at der blev byttet om p& modul 2 og
3, var at deltagerne var blevet traette efter intensiv undervisning, og at vi skennede, at
modul 3 var mere overskuelig end modul 2. Det viste sig, at valget var rigtigt, og at del-
tagerne bagefter udtrykte, at konceptet ”Fishbowl” havde faet dem til at glemme treethe-
den, sa de ogsa denne gang gik engageret til opgaven
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Gruppe 1*

Gruppe 2*

“Frikadeller”, konkret hjalp,
handsraekning.

Det kan veere godt med en bank af
guidelines i forhold til de forskellige
mader at veere kirke pa — maske en
loftestang ogsa til at laese bibeltekster.
NB: Det er mest i konfirmandstuen.

Formidling af det kristne hab.

Besggsvirksomhed i menigheden som
mulighed.

En plads i feellesskabet
(man bliver regnet med).

”Billeder” skal forklares — 0g
vaesentligheden [hvad der er meningen
med dem, og hvordan de kan eller skal
fortolkes],

/rligt forhold til, hvordan familier har
det, se lidelsen i gjnene, ga ind i det.

At skabe rum til forzldrene til at forteelle
om deres situation med ASF-bgrn. F.eks.
Café Kirke.

En serlig gudstjeneste/konfirmandguds-
tjeneste (for konfirmander med ASF).

At skabe omsorg for sgskende — ideer
efterlyses!

*Formuleringerne er de to gruppers egne.

Under processerne havde Heilesen og jeg siddet sammen med hver en af de
to grupper for at tage noter. Ved den efterfglgende opsamling fik de to grup-
per mulighed for at uddybe deres synspunkter.

Ligesom ved interviews med praster og mgdre blev der henvist til leerer-
nes og paedagogernes rolle. Ingen af deltagerne navnte begrebet “medvan-
drer?® i forbindelse med lererne og paedagogerne, men fenomenet la impli-
cit i praesternes tanker om dem. Der blev foreslaet, at konfirmander med ASF
kunne komme pa besgg hos menighedsmedlemmer. Prasterne omtalte, at
padagogerne kunne deltage i besgg som stgtte, uden at en praest var med.?3®

Praktisk aflastning af familierne, der er bergrt af ASF, var et omdrejnings-
punkt. Aflastningen skulle veere af en anden karakter end Folkekirkens Fami-
liestatte,®” som finder og formidler foraldrevenner. Foraldrevennernes rol-
le i Folkekirkens Familiestatte er primaert en hjeelp til at skabe forandring i
familierne, hvis foraldrene har behov for at fa styrket deres foraldrerolle.
Den praktiske aflastning i familier bergrt af ASF kunne i stedet veere at
komme med en pose frikadeller eller at vaere ved bgrnene, sa foreldrene
kunne fa treenet. Aflastningen skulle ikke have karakter af intervention eller
vejledning af foraldrene, men konkrete praktiske opgaver.

235 Se fodnote 198.

236 Mange praester benytter sig af at lade konfirmander besgge kirkegangere og deltagere
i kirkelivet for at danne relationer. Malet kan vaere, at faste kirkegaengere og konfirmander
ikke bare ser nakken af hinanden til gudstjenester, men kan sige ’hej” til hinanden f.eks.
ved den lokale kabmand.

237 https://folkekirkensfamiliestotte.dk/ (3/1 2020).



https://folkekirkensfamiliestotte.dk/

164

Det kan veere vigtigt at skabe rum for at omtale familiernes livssituation i
en kirkelig sammenhang, bade set fra sgskendes og foraldres synsvinkel,
herunder at spearge dem direkte: "Hvad kan vi hjelpe jer med?” Prasten skal
turde treede i karakter som preest, nar det handler om at hjeelpe familierne,
der er bergrt af ASF med at bevare habet, se deres lidelse i gjnene og tale om
den skyld, som mange foraldre kan fale.

Flere deltagere naevnte emner, som kunne ga under betegnelsen omvendt
diakoni, idet konfirmanderne med ASF skulle have mulighed for at bidrage
til feellesskabet. De praktiske opgaver kunne vere at haenge salmenumre op
inden gudstjenesten. Heilesen fremhavede i den sammenhang Christine
Holm Poulsens ph.d.-afhandling, hvor hun gar rede for tre tiltag, som hun er
kommet frem til kan styrke inklusion set fra et bgrneperspektiv (Poulsen
2017):

1) At blive set og hgrt - at man har gje for alle.
2) At blive Iyttet til og forstaet - at der bliver lyttet efter, hvad alle siger.
3) At alle har mulighed for at bidrage til feellesskabet.

De to grupper talte om, at der bgr veare en vidensbank med guidelines pa et
hgjere plan end sogneplan, at der skal veere mulighed for ASF-gudstjenester,
der kan abne op til den gvrige menighed, at man skal finde andre kroge end
traditionel praediken at hange sin forkyndelse op pa, og at billedsprog skal
forklares.

5.1.3. Modul 3. Bevidsthed om roller, identitet og ressourcer
Tirsdag aften blev deltagerne delt i tre grupper. Hver gruppe modtog en
teendt diktafon, der skulle optage hele processen i gruppearbejdet. Dernaest
blev den faelles opsamling optaget. Grupperne var i det store hele upavirket
af diktafonerne bort set fra at tjekke, om de var teendt.?3®

Malet med modul 3 var, at deltagerne blev bevidste om deres egen rolle,
identitet og ressourcer i arbejdet med inklusion af mennesker med ASF i
Kirken.

Praesterne skulle i grupper pa tre skiftes til at interviewe hinanden og til at
veere observatar, og der skulle tages noter pa post-its. Udgangspunktet var
spgrgsmal om, hvad prasterne havde oplevet, der var lykkedes, og hvad der
ikke var lykkedes. Det interessante blev ikke praesternes konkrete svar, men
hvad deres roller og identitet var, og hvordan de fandt og fik ressourcer til

238 De enkelte praester havde inden modulet mundtligt givet tilsagn om, at deres samtaler
og interviews matte optages. Mine muligheder for at tage noter sasmmen med Heilesen
ville ikke kunne afdaekke processen tilstreekkeligt. Udfoldelse af arbejdsopgaven, foto af
resultatet af lasningen og renskrivning af resultatet findes som bilag @.
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arbejdet med konfirmander med ASF, bade ressourcer som gkonomiske mid-
ler og ressourcer som personligt overskud.

Pa 3. modul var prasterne ved at fa sa meget tillid til hinanden, at de turde
tale om de ting, der ikke var lykkedes for dem, selv om det stadigvaek kunne
veere graenseoverskridende.

Praesternes tanker kan sammenfattes som falger:

Roller
Preesternes rolle
e Praesten kan fa en rolle som mediator, hvis foraldre har nogen gnsker til konfirma-
tionen, som konfirmanden med ASF ikke kan handtere. Foraldrene kan have nogle
drgmme om, at konfirmationshandlingen skal stikke sa lidt ud som muligt i forhold
til konfirmation af bagrn uden ASF, sa handlingen risikerer at blive for uover-
skuelig for deres sgn eller datter med ASF.

e Prasten kan veere konfirmandens talergr, hvis et arrangement for flere grupper af
konfirmander i sognet kan veere for voldsomt for en konfirmand med ASF. Det kan
vise sig, at foraeldrene har sveert ved at erkende det og mener, at deres barn skal
deltage alligevel, selv om prasten i samrad med lrere og paedagoger har advaret
om, at det vil vaere for larmende f.eks. ved et gospelarrangement.

e Preesten kan veere den, der skal intervenere mod mobning, hvis han eller hun op-
dager, at en konfirmand med ASF bliver mobbet, og hvis foreeldrene til den
konfirmand, der mobber, ikke respekterer prastens intervenering og krav om or-
dentlig opfarsel.

e Radgivning af en skoleleder fra en skole for bgrn og unge med ASF kan give pras-
ten en forkert opfattelse af, hvad en konfirmand med ASF magter.

Foraldrenes rolle
e Det kan veere ngdvendigt, at en foreelder deltager i undervisningen med sit barn,
hvis konfirmanden ikke magter at deltage sammen med en lerer eller paedagog.
Foreeldrene kan veere talergr for deres barn, hvis det viser sig, at et arrangement
for konfirmanderne er for voldsomt.

Andre prastekollegers og kirkelige medarbejderes rolle, herunder logistik

¢ Konfirmanderne kan blive fortrolige med kordegnen og kordegnens kontor, ved at
de spiser is sammen med kordegnen. Inden isene bliver hentet, kan prast og
konfirmander sammen ga ind til kordegnen og sperger: ”Vil du ha’ en is med?”.
En af praesterne ger ogsa meget ud af, at konfirmanderne kommer til at kende
organisten, der skal spille ved deres konfirmation og kirketjeneren, der skal hejse
flag. Konfirmanderne kan bruge kordegnens kontor, hvis de har behov for at gem-
me sig, inden de skal have undervisning. Det kan veere for kreevende for dem at sta
og vente i vabenhuset, hvor der kan komme andre mennesker, som kan forvente,
at de hilser pa dem.
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Bern med ASF kan ikke pludselig omstilles til at deltage i andre arrangementer,
selv om jeevnaldrende bgrn er malgruppen. Det kan eksempelvis veere, hvis loka-
lerne ved en fejl eller ved ubeteenksomhed er blevet booket ud til anden side uden
at tage hensyn til, at der er planlagt undervisning for konfirmander med ASF.

Provstens rolle som provst

En tydelig ledelse fra provstens side kan styrke overskuddet blandt preester til at
fremme inklusion, hvis der er tvivl om roller mellem praesterne i provstiet, og hvem
der har hvilket ansvar og hvilke bemyndigelser f.eks. i forbindelse med arran-
gement af karsel og koordinering af undervisningen af barn med seerlige behov.

(Bgrne)konfirmandernes rolle

Pa et bgrnekonfirmandhold havde et af barnene mistet sin far. | undervisningssitua-
tionen skrev praesten sammen med barnet en bgn, og barnet hjalp til med indholdet.
De andre bgrn deltog i en spontan samtale om sorg og dgd og var med til at teende
lys for den afdgde far pa det lysfad prasten altid havde med, for den afdgde far.

Konfirmander kan veere dem, der hjelper med at handtere kammeraters nedsmelt-
ninger, ved at holde sig i ro.

Leerernes og paedagogernes rolle

Leererne og paedagogerne spiller en stor rolle i at stgtte konfirmanderne med ASF
0g at veere sparringspartner for praesten. De kan treekke konfirmanderne med ASF
til side, hvis et arrangement bliver for voldsomt for dem og vere talergr for dem,
hvis de pa forhand kan se, at et arrangement ikke vil fungere for konfirmanderne.

Der bliver skabt tredje rum for preester, hvor praesten kan fale tryghed eller blive
hjulpet i rollen som underviser af konfirmander med ASF ved kontakt til leererne
og paedagogerne, ogsé selv om de ikke fysisk er til stede.?®® | enkelte tilfelde er
leerere og paeedagoger blevet aflannet af et menighedsrad for at hjeelpe praesten med
at tage sig af konfirmanderne med ASF ved arrangementer, der ligger uden for den
almindelige undervisning.

Ritualers inkluderende funktion og stedfortraedelse

Det rituelle kan vaere med til at skabe rum for tilhgrsforhold og vedkendelse.
Mange praester indleder eller afslutter deres undervisning med lysteending. (Ber-
ne)konfirmanderne navnes ved navn, mens de teender deres lys.

Magter en (bgrne)konfirmand ikke at teende et lys, bliver det accepteret. | stedet
teender praesten et lys for ham eller hende, sa han eller hun ikke bliver udelukket
ved det manglende lys, men i stedet inkluderet: Du er med alligevel.

Tilknytningspunkter
Emnet ’Tilknytningspunkter” blev uddybet grundigt: Stig kunne ikke {4 kon-
takt til en konfirmand, selv om de var fysisk sammen. Han undersggte konfir-

239 Se fodnote 195.
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mandens forhistorie og fandt ud af, at de havde boet i samme landsby. Det
abnede op for et rum, hvor de havde en falles historie sammen.

Birgit opdagede tilfeldigt i undervisningen, da hun havde klippet nogle
stjerner for at pynte op til jul, at det gav et tilknytningspunkt til en dreng,
hvis far lige var dad. Moren til drengen havde sagt til barnet, at hans far var
blevet en stjerne. Senere lod Birgit konfirmander lave juledekorationer, som
praesten bragte ud til de mennesker i sognet, der inden for det sidste ar havde
mistet en, der stod dem nar. Med opmarksomhed pa ikke at bryde sin
tavshedspligt havde hun fortalt lidt om, hvem der skulle modtage juledeko-
rationerne. Konfirmanderne lavede derfor en dekoration med en stjerne, som
hun afleverede til familien. Dette vagte genklang hos drengen, der havde
mistet sin far. Birgit fik senere at vide af moren, at stjernen ville blive gemt
og taget frem hvert ar til jul.

Det kan veere sveert for konfirmander med ASF at forholde sig til lignelser,
der ikke har noget med deres virkelighed eller verden at gere. Prasterne
havde erfaret at, de matte bryde deres hjerner med at finde et tilknytnings-
punkt, der kunne give lignelserne mening. Tilknytningspunkter kan opsta,
hvis praester lader konfirmander med ASF dramatisere lignelser, hvis de
magter det, f.eks. lignelsen om den barmhjertige samaritaner.?*® Johannes
matte lave om pa rollebesatningen efter farste gennemspilning. En af
konfirmanderne, der var blevet levit i dramatiseringen, kunne ikke forholde
sig til rollen som den, der var ligeglad og bare gik forbi. Konfirmanden, der
farst havde veeret levit, fik i naeste gennemspilning rollen som den barmhjer-
tige samaritan, som han kunne identificere sig med.

Det tredje rum

Praesterne gav udtryk for, at det tredje rum kan skabes, nar det formidles til
foreldre, at kirken nok skal tage sig af transport til og fra konfirmand-
undervisning, hvis undervisningen ikke foregar i den lokale kirke i hjem-
sognet, og sgrge for at barnet blive undervist, selv om det har behov for
sarlige tiltag. Der bliver noget nyt til i det tredje rum, hvor foraldrene bliver
aflastet og erfarer, at kirken ogsa vil deres barn. Foraldrene er ikke fysisk
sammen med hverken presten, de gvrige medarbejdere i kirken, der hjeelper
med (bgrne)konfirmandundervisningen, eller de leerere og padagoger, der
falges med barnene og kompenserer for deres funktionsnedsattelse. Netop
fordi det ikke er ngdvendigt, og fordi foreldrene ikke skal kempe fa at fa
det til at fungere, kan de fgle sig mgdt og taget imod med de udfordringer,
de har og kompenseret for barnets funktionsnedsattelse.

2401 uk 10,25-37.
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Medvandring i forbindelse med konfirmation

Kirken kan skabe rum for medvandrere. Susanne lgste en praktisk udfor-
dring ved at lade konfirmander valge en medvandrer.?*! Konfirmanderne
skulle fglges op til alteret af en medvandrer i forbindelse med konfirma-
tionen. Susanne lod lgsningen geelde bade for konfirmander med ASF og
konfirmander med neurotypisk udvikling. Hun afstod senere fra konceptet,
da hun skulle konfirmere et hold, hvor der ikke var konfirmander med ASF.
Dette bevirkede, at Susanne fik indvendinger imod ikke at bruge konceptet
fra en forzlder til en konfirmand med typisk udvikling. Medvandrene fik en
rolle, idet de udover konkret at statte konfirmanderne i at ga op til alteret,
0gsa blev omtalt som medvandrere i konfirmandernes liv. Medvandrene blev
valgt med lige sa stor omhyggelighed som faddere til dab. Medvandrenes
rolle i det store perspektiv var ikke medtaenkt, da Susanne opfandt koncep-
tet.

5.1.4. Modul 4. Udarbejdelse af guidelines
Den sidste formiddag fik de tre grupper, der blev dannet tirsdag aften, hver
tildelt et emne, inden for hvilket de skulle formulere guidelines:

1) Minikonfirmandundervisning?*?/konfirmationsforberedelse
2) Gudstjenesten
3) Menighedsliv (ud over konfirmationsforberedelse og gudstjenester)

Malet for modul 4 var, at de tre workshopgrupper skulle producere modeller
for inklusion i forskellige sammenhange i folkekirken. Arbejdsbeskrivelsen
for modul 4 er bilag A.

Hver gruppe fik en teendt diktafon med til gruppearbejdet. Felles for pro-
cessen i de tre grupper var, at der flere gange hertes udtryk som ”det havde
jeg ikke tenkt pd”. Prasterne interagerede med hinanden og supplerede hin-
anden for ikke blot at fa formuleret deres guidelines, men ogsa for at leere af

241 Der er angivet en liturgi i ”Den danske alterbog - gudstjenesteordning for Den Danske
Folkekirke, autoriseret ved kgl. resolution af 12. juni 1992 for, hvordan en konfirmation
skal foregd, hvor der er flere valgmuligheder. Ligesom ved andre kirkelige handlinger
som dab, bryllup og biszttelse eller begravelse er der imidlertid ikke angivet, hvordan
hovedpersonerne for handlingen skal komme ind i kirken eller op til alteret. Dette beror
pa tradition.

Se ogsa: https://www.folkekirken.dk/livets-begivenheder/konfirmation/saadan-foregaar-
konfirmation (15/2 2020).

| bekendtgarelsen om autorisation af ritual for konfirmation fra 1991 star der imidlertid,
at under indgangen (preeludiet) kan konfirmanderne fares ind i kirken i procession, enten
séledes at preesten gar foran eller slutter processionen”. Jeg har kursiveret “kan”, der ikke
er et ”’skal” (Kirkeministeriet 1991).

242 Minikonfirmandundervisning svarer til bgrnekonfirmandundervisning pa 3. eller 4.
klassetrin.
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hinanden, stette hinanden og inspirere hinanden. Efterhanden var der blevet
udviklet en tillid, der ogsa gav plads til det, der var kraevende og maske endda
provokerende i de konkrete situationer i mgdet med barn og unge med ASF
eller i samarbejdet med laerere og paedagoger. Praesterne udtrykte, at de kan
veaere meget afhaengige af sparring og feedback. Det gar dem sarbare, men
efterhanden kan de komme til at hvile mere i sig selv.

Uanset alder kan mennesker med ASF vere udfordret i forhold til gen-
sidigheden i en relation, fordi deres optagethed af specifikke interesser, som
modparten ikke ngdvendigvis deler, kan satte relationerne pa prave.

Der blev fortalt, at tilstedeveerelse af leerere og paedagoger kan ligeledes
virke irriterende, hvis de kun er tilhgrere og ikke deltagere i den gudstjeneste,
der bliver holdt i lgbet af undervisningen. Der bliver ikke bare treenet i at
veere til gudstjeneste i undervisningen. Det er rigtige gudstjenester, der bliver
afholdt i undervisningen, hvor man enten er med, eller i verste fald ma ga,
hvis det er meningen, at man skal stgtte konfirmanderne med ASF. Pia havde
oplevet en undervisningssituation, hvor padagogerne og lererne sad og
observerede, mens en psykolog tog noter. Dette resulterede i, at hun arran-
gerede et mgde med dem, hvor hun insisterede, at de medfaglgende lerere,
paedagoger og psykologen ogsa er menighed uanset, om de tror eller ej. Nar
de er til stede i undervisningen sammen med konfirmander, og der holdes
gudstjeneste, er de menighed. Efter madet oplevede Pia, at de medfglgende
lerere, paeedagoger og psykologen kom til at slappe af med at veere en del af
gudstjenesten, nar de deltog aktivt:

Da de [lererne, paedagogerne og psykologen] opdagede det, at nér vi be’r, sa be’r vi
alle sammen, ndr vi synger, sa synger vi alle sasmmen, sa kom de ogsa til at slappe af
I det (Pia 12/9 2018, optagelse 9).

Heilesen pegede pa et eksempel med en skoleleder, der havde sagt til de
paedagoger og lerere, der fulgtes med bgrnene til konfirmandundervisning,
at hun var ligeglad med, om padagogerne og leererne var troende, men de
skulle vaere professionelle. Dette indbefattede, at de skulle stgtte konfir-
manderne i at gare det, konfirmationsundervisning indebar: At bede og at
synge med.

De tre gruppers resultater er sat ind som bilag A1.24

5.1.5. Vaekst, malformuleringer og forpligtelse

Analysen af optagelserne pa diktafoner af processerne, der blev til guidelines
samt den efterfglgende opsamling, kan samles i et tema om veekst, mal-
formuleringer og forpligtelse.

243 De tre s&et guidelines er medforskernes egne og fra min side ubearbejdede ord.
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Kirkens veekst foregar i samspil med andre mennesker, hvilket ogsa vil
sige med dem, der har ASF. Denne vakst vil ikke kunne ske, hvis netop de
mennesker ikke er der. Der er mange slags menigheder, og hvilke menig-
heder, mennesker med ASF kan fgle sig hjemme i, kan ikke besvares
entydigt. Man kan ikke vide det, med mindre mennesker med ASF selv ud-
trykker det, og det er der ikke seerlig stor sandsynlighed for, at de ger.

En mulighed er “tro og lys-grupper”,?** hvor malgruppen iszr er dem, der
er blevet konfirmeret og maske er flyttet hjemmefra. | grupperne er der
samtaler om tro og liv, og der bliver spist frokost. Nogle fra tro- og lys-
gruppen kan deltage i hgjmessen og hjelpe med at lzese, at bede indgangs-
ban og at ga procession ved nadver. Der er bade mennesker med ASF, andre
udviklingsforstyrrelser og frivillige fra menigheden. Gruppen, der mgdes en
sgndag om maneden, er blevet et mgdested iseer for dem, der er feerdig med
STU.? De har behov for at have tilknytning et sted, hvor deres ander-
ledeshed bliver paskgnnet, og hvor gudstjenesten abner op for andre, der har
lyst til at veere med.

En anden mulighed er en ASF-klub, hvor bgrn og unge kan komme bade
far og efter konfirmation, og hvor deltagelse i klubben erstatter konfirma-
tionsundervisning. Lederne af klubben kan have forberedt et stort udbud af
arbejdsopgaver, for man ved aldrig, hvad konfirmanderne med ASF magter
eller kan motiveres til, sa de kan fa medejerskab til kirken og klubben. De
fleste konfirmander har fritidsmuligheder nok efter deres konfirmation, men
konfirmander med ASF har meget fa muligheder, hvorfor kirken kan vere
det sted, hvor de kan fa en tilknytning:

[Johannes:] den her gruppe har behov for noget stabilt. Man er blevet konfirmeret. Det
har man veeret glad for, og s& er man ude i ingenmandsland, fordi lige bestemt den her
gruppe kan ha’ brug for ekstra tilknytning...De almindelige konfirmander, de fly-
ver...(Stig, Johannes, Jonas 12/9 2018, optagelse 8).

Maltidsfaellesskab kan betyde meget for tilknytningen og dannelse af relati-
oner og fa “nasten en sakramental karakter”” (Johannes 12/9 2018, optagelse
8).246 Vaekst kommer til udtryk bade i konkrete tiltag, og ved at styrke tilknyt-
ningen af mennesker med ASF til kirken.

24 »Tro og lys” er udsprunget af L’ Arche-bevagelsen”, se afsnit 1.6.2 og fodnote 47.
”Tro og lys” er familiegudstjenester med efterfolgende samvar, hvor malgruppen iser er
psykisk udviklingshemmede, deres familier og venner. ”Tro og Lys” er ekumenisk i
Skandinavien.

245 STU star for ”Serlig Tilrettelagt Uddannelse”, som er individuelt tilrettelagte uddan-
nelser pa 3 ar for unge med serlige behov, der ikke mestrer kravene pa de gvrige ung-
domsuddannelser.

248 Johannes navner ikke “agapemaltidet” (karlighedsmaltidet), men hentyder indirekte
til det. Nadver blev i oldkirken afholdt i forbindelse med et agapemaltid, hvor der blev
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Pa en af diktafonerne er der en dialog mellem Susanne, Sonja, Christiane
og Elisabeth, hvor vakst er knyttet til, at der netop ikke er nogle eksakte mal,
der skal nas. Udvikling er knyttet til noget starre og andet end en selv og sker
i samspil, idet And kommer ind i billedet: Man skal ikke ngdvendigvis no-
gen steder hen og dermed flytte sig. Det er i den sammenhang mere en
vaeksttanke end udvikling.

Mgdet med konfirmander med angst kan vere udfordrende, for det kan
vare vanskeligt at nd ind til dem. Elisabeth vil ”gere noget”, men det er
nasten umuligt, fordi medet med konfirmanden med angst kan blive “ren
overlevelse”, bade for hende som praest og for konfirmanden og de nare pa-
rerende (Christiane, Elisabeth, Sonja, Susanne 12/9 2018, optagelse 6).

Det er et dilemma for preesten, hvis konfirmanden har skoleveagring. Sa
kan det vaere en udfordring at finde og tilbyde en form for undervisning, kon-
firmanden magter. Konfirmationen kan blive “narmest sjelesorgerisk”.
Christiane omtaler konfirmationsritualet som det ene rum, konfirmanden, de
gvrige parerende og praesten fir. ”Det er forventninger, der knakker mange
af dem” (Elisabeth). Man kan maske ikke ”gere dem raske, men man kan
skabe et rum, hvor de kan veare, som de er” (Christiane). Sonja afslutter med
at fremhaeve, at det er den fleksibilitet, de som praester har i forhold til krav:
Der er ingen krav. Praesterne ’kan jo indrette, som de selv syn’s det, 1 forhold
til, hvad der skal til for at ku’ bli’ konfirmeret” (Christiane, Elisabeth, Sonja,
Susanne 12/9 2018, optagelse 6).

Konfirmationsritualet bliver en ramme eller et rum, hvor selve samspillet
er givet i liturgien og madet mellem Gud og den enkelte, hvor man ikke skal
andet end bare vere, og hvor der ikke er krav.

| forbindelse med opsamlingen onsdag formiddag pa workshop 1, efter de
tre grupper havde formuleret deres guidelines, fortalte Susanne (optagelse
9), hvilke tanker der 1a bag de guidelines, hun har vaeret med til at formulere:
Det er menneskets grundvilkar at leve i relation og trosforhold uanset ASF
eller ej, mennesker med ASF giver bare udtryk for relationer pa andre mader
“men det betyder ikke, at det ikke er vigtigt for dem”. Kirkerum og ritualer
kan bringes i spil, som rammer eller rum for relationerne. Praester skal gribe
de muligheder, som de har som prester til at indrette sig efter det overskud
og de ressourcer, som konfirmanderne kan have. De er fri for at have en plan
for, hvad der skal nas i forbindelse med konfirmandundervisningen.

Til sidst i opsamlingen kommenterede Heilesen, at der ikke findes et
kompetencekatalog, der skal leves op til i kirken:

Det er jo helt klart leerernes frustration. Det er jo ikke kun en disciplin i klassen. Det
er jo det, at de star med et mal, de skal drive igennem og ser, hvor vanskeligt det er,

spist et almindeligt maltid. Det var hensigten med maltidet at blive fysisk mat, og rige og
fattige delte maden med hinanden. Senere blev agapemaltidet og nadvermaltidet adskilt.
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hvis de skal opfylde de mal. Der teenker jeg, vores mal er ikke mindre hgijt, tveertimod,
men det har bare mange veje til.

I forbindelse med vakst og malsatninger er “forpligtelse” vasentligt. For-
pligtelsen pa relationer med mennesker med ASF skal ogsa komme fra preaes-
tens side. Praesten skal vise, at han eller hun vil det her. En tat relation er
forudsetning for tillid og for at skabe et rum for vaekst. Mennesker med ASF
har behov for stabilitet og knytter sig fast til lederne, sa:

man skal i al fald veere sig bevist om, at man ikke bare lige kan sige: ”Jamen nu har
vi faet en ny leder i dag”...s& kan de naste ti klubaftner vare odelagt for dem...
(Stig, Johannes, Jonas 12/9 2018, optagelse 8).

5.1.6. Perspektivering af analysen af empirien fra workshop 1
| lgbet af workshop 1 begyndte deltagerne at vise starre tillid til hinanden.
De turde efterhanden omtale det, som de farst syntes, var graenseoverskri-
dende. Ud over deltagernes indbyrdes forhold og tillid til hinanden, viste der
sig ogsa to dimensioner, der handler mere om praestens person end konkrete
guidelines: Menneskelig modning og praesteidentitet.

Tirsdag aften var der en dialog i forbindelse med opsamlingen, hvor
samtalen blev drejet ind pa at mgde familier bergrt af ASF, der er praeget af
skyldfelelse:

[Birgit:] i sadan nogle situationer...man kan fole sig lidt som skabspraest...
[Helene:] Nej, nu ma du lige snakke for dig selv.

[Birgit:] ...som forholdsvis ny prest, jeg har kun veret det i fem ar, - hvor jeg
teenker, det har jeg overhovedet ikke teenkt pa endnu, hvad pokker gar jeg i den her
situation? ...Sa bli’r jeg skabsprest...(Optagelse 9).

Den menneskelige modenhed kan komme til udtryk i tydelig ledelse bade i
rollen som liturg og som underviser og i forhold til foraeldre og kolleger og
andre medarbejdere. Modenheden kan veere:

e At turde vurdere hvad en konfirmand kan holde til, hvis foreeldrene gnsker, at kon-
firmationen skal foregd pa den made, som de forbinder med at veere en normal
konfirmation.

e At kunne handtere en nedsmeltning og at kunne vurdere, hvad der kan ggres for at
forhindre nedsmeltninger og ulykker som fglge af nedsmeltninger.

e Atkunne indga i et frugtbart samspil med lzrere og padagoger, hvor deres og prae-
stens kompetencer og faglighed udnyttes optimalt, og hvor gensidig tillid er en
forudsaetning. 247

247 Denne erfaring svarer til konklusionen i ”Afrapportering af inklusionseftersynet. Et
overblik over den samlede afrapportering” (Jgrgensen et al. 2016). Rapporten fremhaver,
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e At turde mode foreldrenes og konfirmandernes eksistentielle spergsmal “Hvorfor
mig?” og se sin egen afmagt i gjnene.

e At turde handtere folelsen af at have svigtet, hvis man fgler, man ikke har kunnet
leve op til egne idealer og har ladt en konfirmand med ASF i stikken ved ikke at
magte at tage hans eller hendes parti.

e At vere mediator i forhold til den lokale menighed, der skal lzere at rumme konfir-
mander med ASF, hvis konfirmanderne har en adfaerd, man ikke forventer f.eks.
forlader en gudstjeneste, inden den er feerdig.

5.1.7. Evaluering af workshop 1

7 ud af 12 af medforskerne pa workshop 1 besvarede evalueringsskemaet,
der blev udarbejdet 1/11 2018 af FUV. Pa en skala fra 1 - 5, hvor 5 er bedst,
gav 57,1% af dem, der besvarede skemaet, karakteren 5; 28,6% gav karak-
teren 4, og 14,3% gav karakteren 3 pa spgrgsmalet, om kurset havde levet
op til det annoncerede indhold. Pa spgrgsmalet om kursets relevans for
praesternes arbejde som praest, gav 14,0% kurset karakteren 5, 57% gav ka-
rakteren 4 og 28,6% gav karakteren 3. En af kommentarerne til punktet var,
at der er behov for en grundleeggende refleksion over emnet, og det kan ikke
klares alene. 50% gav karakteret 5 pa spgrgsmalet, om de ville kunne
omsette det, det havde lart. 50% gav karakteret 4 pa samme spgrgsmal. @v-
rige kommentarer fra medforskerne til kurset var, at der var for lidt pause,
og at det er umuligt at arbejde sa mange timer koncentreret. En medforsker
mente, at et lignende kursus burde indga i grunduddannelsen for prester.

5.2. Midtvejsstatus

Fra 30. januar 2019 til 27. februar 2019 gennemfarte jeg en midtvejsstatus
med otte af tolv deltagere i workshop 1. Da jeg havde haft kontakt med otte
af deltagerne, vurderede jeg, at der ikke var behov for flere tilbagemeldinger
for at fa et tilstreekkeligt indtryk af implementeringen og afprgvning af de
guidelines, der blev formuleret pa farste workshop.

Bilag V gengiver invitation pa e-mail til midtvejsstatus, der blev sendt til
deltagerne i workshop 1 den 14/1 2019 samt en kort interviewguide, der blev
anvendt til de enkelte interviews. Der blev lagt op til, at interviewguiden
skulle danne udgangspunkt for samtale og ikke ngdvendigvis bruges hverken
mundret eller i den naevnte rekkefglge. Midtvejsstatus bestod af to skype-
meder, hvor jeg interviewede en deltager, et skype-mgde, hvor to deltagere

at leerernes og paedagogernes udnyttelse af hinandens kompetencer og faglighed er med
til at fremme inklusion.
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interviewede hinanden med mig som medhgrer og tovholder,*® et telefon-
mgde mellem tre deltagere, hvor jeg ligeledes var medhgrer og tovholder,
samt en skriftlig tilbagemelding.

Jeg gennemgar ikke de enkelte punkter i de tre set guidelines, men de over-
vejelser og praktiske konsekvenser, som workshop 1 affadte, i forhold til de
enkelte guidelines.

5.2.1. At kunne deltage pa forskellige mader

Stig (27/2 2019) anbefaler sine konfirmander med ASF at deltage i fyraf-
tensgudstjenester. Disse gudstjenester er ikke arrangeret med konfirmander
med ASF for gje, men gudstjenesterne er korte, mere overskuelige og med
feerre deltagere end hgjmessen om sgndagen.

Christiane (30/1 2019) sarger for, at der altid er stedfortreedere til radig-
hed. Hun kan selv veere stedfortreeder ved at teende lyset for en konfirmand,
der ikke magter det, og samtidig har konfirmanden faet et lys alligevel som
foreslaet i guidelines fra workshop 1. For at konfirmanderne skal fa medejer-
skab og medskabe gudstjenesterne og aktiviteter i forbindelse med gudstje-
nesterne, er de med til at bestemme, hvad der skal forega. Magter de ikke at
udfere deres opgave, varetager andre frivillige opgaven.

Pa forste workshop introducerede jeg ’inkluderende eksklusion” og “eks-
kluderende inklusion”. Deltagerne var begyndt at anvende udtrykkene “in-
kluderende eksklusion” og “’ekskluderende inklusion”: Man behover ikke at
veere til stede i samme rum pa samme tid for at veere inkluderet, hvorimod
eksklusion kan opsta, hvis man netop tvinges til det (ekskluderende inklu-
sion).

Et nagleord blev: Mod til at gare det enkelt. Et samveer eller en gudstje-
neste behgver ikke at veere kompliceret. Malet for et forlgb kan veere naet,
hvis konfirmanderne blot har faet lidt mere tilhgrsforhold, faet leert hinanden
lidt bedre at kende, eller rykket sig lidt med hensyn til selvsteendighed i Kir-
ken.

Johannes (27/2 2019) oplevede, at en apologetisk?*® samtale kunne tiltale
I seer konfirmanddrenge med ASF, hvorimod konfirmander uden ASF ofte
ikke havde interesse i det. Ligeledes havde Elisabeth erfaret, at tro hos

248 Dette made blev imidlertid gennemfart ved, at den ene praest, som jeg havde forbin-
delse til pa skype, havde telefonisk kontakt med den anden med medhgrsfunktionen slaet
til, sa jeg kunne hgre med. Den anden prast kunne ikke fa sin skypeforbindelse til at
fungere. Dette var en brugbar, men ikke en optimal lgsning.

249 Theodor Jergensen: Apologetik” i Den Store Danske, Gyldendal.
http://denstoredanske.dk/Sprog,_religion_og_filosofi/Religion_og_mystik/Dogmatik/ap
ologetik: ”Forsvarslere, den videnskabelige disciplin i teologien, der beskeftiger sig med
kristendommens forsvar over for dens kritikere” (hentet 31. juli 2019).



http://denstoredanske.dk/Sprog,_religion_og_filosofi/Religion_og_mystik/Dogmatik/apologetik
http://denstoredanske.dk/Sprog,_religion_og_filosofi/Religion_og_mystik/Dogmatik/apologetik
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konfirmander med ASF kunne vare “’staerkere end hos andre bern. Ben, tros-
bekendelse, bibelhistorier og salmer betyder meget for dem” (Elisabeth 30/1
2019).

Kommunikation kan veere en tung post, fordi det er pakreaevet, at konfir-
mander kan varskos om, hvad der skal ske naste gang, der er konfirmand-
undervisning. Hvor konfirmander med typisk udvikling bedre selv kan tage
ansvar for at modtage sms’er og e-mails fra preaesten, er det ofte nedvendigt,
at preesten bade ma orientere leerere og paedagoger samt foraldre ud over
konfirmanderne selv.

Nogle familier kan vere sa belastede, at de har behov for en opringning
fra preesten eller af andre foreldre til konfirmander med ASF, der har mere
overskud, og intervenerer, for at en kommunikation kan fungere. Det kan
f.eks. veere i1 forbindelse med oplysninger til preesten om, hvor konfirma-
tionen skal forega. Det kan vaere sveert at finde tid til en kommunikation, der
kreever individuel kontakt til hver familie.

En enkelt prast oplever, at et menighedsrad ikke forstar, hvorfor det er
dem, der skal betale taxa for barn med ASF (Gro 26/2 2019). Et andet menig-
hedsrad vil gerne betale et kursus for kirketjeneren i ASF, for at han bedre
kan stgtte konfirmanderne med ASF (Helle 26/2 2019).

Det kan veere ensomt at arbejde med undervisning af konfirmander med
seerlige behov, og ikke alle kolleger har forstaelse for ngdvendigheden af
ogsa at undervise disse bgrn. Deltagelse i projektet har bevirket, at ensom-
heden er ved at blive brudt, og at den pagealdende prast faler sig mere rustet
til at ranke ryggen og at stille krav om, hvad der er ngdvendigt for at under-
vise konfirmanderne f.eks. ordentlige lokaler. Faglig sikkerhed er for nogen
en positiv falge af at arbejde med omradet, hvor andre primaert har haft behov
for teologisk refleksion. Ligesom mgdrene kan opleve isolation, kan praester
det ogsa.

Ikke alle praester har mod pa at undervise konfirmander med szrlige be-
hov. Nogle kan blive skreemt af at opleve en konfirmand, der f.eks. far en
absence. Dette kan bevirke, at det kan vaere en udfordring at finde en aflgser
ved en sygemelding af den preest, der varetager undervisningen. Et menig-
hedsradsmedlem matte overtage Birgits undervisning under en sygemel-
ding. Flere kolleger overvearende hendes undervisning og mgdte de barn,
hun underviste, men havde ikke mod pa at overtage. Hendes provst formaede
ikke at fa kolleger til det (Birgit 25/2 2019):

Altsa nogen af praesterne, et par af de kvindelige preester, har pravet at veare derude et
par timer, og har mattet sige ’nej”. De syntes, det var helt forfeerdelig skreemmende,
og helt helt forferdelig svert, de ku’ slet ikke klare det, sagde de, det var helt — de
syntes det var det verste, de havde provet (Birgit 25/2 2019).
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Savel i interviews som pa workshop 1 samt i empirien fra midtvejsstatus er
menighedsradenes rolle minimalt omtalt bort set fra i gudstjenestesituatio-
nen, som dem der bevilger gkonomiske midler og som dem, der viser sym-
pati for undervisningen, is&r hvis de selv personligt er bergrt af ASF. Deri-
mod er provstens indflydelse meget omtalt.

5.2.2. Tiltag og dannelse

Det personlige kendskab til savel den enkelte konfirmand med ASF som
familien bevirker, at det er lettere at tilretteleegge et tilbud. Ved at have en
“autismepraest” 1 hvert stift, som (berne)konfirmanden bliver knyttet til, bli-
ver den lokale tilknytning mindre (Jonas 27/2 2019). Det kan veere ngdven-
digt at have flere meget korte konfirmationer f.eks. en kort konfirmation fer
og en kort konfirmation efter en l&engere konfirmationshandling, for at kunne
rumme alle konfirmander med ASF, der ikke kan holde til mange mennesker.

Konfirmander med ASF kan lettere overskue undervisningen eller kon-
firmandklubben, hvis den ligger pa samme tidspunkt og samme ugedag hver
gang.

Helle gnsker at styrke samarbejdet med et bosted for mennesker med ASF,
hvorfra flere beboerne allerede kommer i kirken. Hun gnsker at lave et guds-
tjenesteveerksted, hvor beboerne har mulighed for at veere med til at arran-
gere gudstjenester. En af beboerne er i forvejen tilknyttet kirken, hvor han
kommer et par timer om ugen for at hjelpe med at varetage nogle arbejds-
opgaver (26/2 2019).

Birgit har til hensigt at tage imod en invitation til at lave gudstjenester pa
en specialskole pa foraldrenes opfordring, fordi eleverne ikke magter at
komme i kirken pa grund af angst (25/2 2019).

Praesterne oplever, at der kan veere konfirmander uden diagnose, som er
pa deres hold for typisk udviklede konfirmander, og som ville have starre
udbytte af at veere pa et af deres hold for konfirmander med ASF eller andre
udviklingsforstyrrelser. Der kan veere konfirmander, hvor praster fornem-
mer, at de har traek af ASF eller andre udviklingsforstyrrelser, hvor de pagel-
dende konfirmander ikke er blevet udredt.

Gro oplever, at en kirketjener ma stgtte en konfirmand, der ikke kan
rumme at veere pa et hold for typisk udviklede, fordi det kan vere bade stort
og uoverskueligt (Gro 26/2 19).

Christiane overvejer sin egen dannelse. Hun er blevet mere opmarksom
pa, at det ikke altid er konfirmanderne med ASF, der skal lzere at opfare sig
pa en bestemt made, hvis der er ting, de ikke magter. Lagsningen er heller
ikke altid opdragelse, hvis konfirmanderne med ASF gar i baglas og ikke vil
veere med til at bage pandekager som aftalt til et arrangement i kirken eller
daekke bord. Hun justerer samspillet ved at lade andre frivillige overtage
situationen og lader i stedet konfirmanderne med ASF treekke sig (30/1
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2019). Preesternes bevidsthed om, hvor meget en konfirmand med ASF kan
magte at tilpasse sig, kan have betydning for, om en konfirmand med ASF
har overskud til at veere i kirken.

Der er ikke en tradition for overlevering i folkekirken. En praest, som kan
veere den undervisende praest, kan vere ansvarlig for at give en kort orien-
tering om en bestemt konfirmand til en modtagende praest, som kan vere den
konfirmerende preest i et hjemsogn, hvis en konfirmand ikke vil kunne holde
til at blive konfirmeret uden at veere skaermet af sin kasket (Gro 26/2 2019).
Helle vil gerne selv have mere direkte kontakt til foraeldrene, sa det ikke hele
tiden gar igennem laererne (Helle 26/2 2019).

| telefonmgdet mellem tre preester (Stig, Johannes, Jonas 27/2 2019) bliver
workshop 1 omtalt som en gjenabner for, hvor mange mennesker med ASF,
eller mennesker, der er bergrt af ASF, der ma findes i deres eget sogn eller
provsti. | forbindelse med foredragsvirksomhed havde Johannes oplevet, at
tilhgrerne ikke mente, at der er mennesker med ASF i deres omrade. Det var
ifalge Johannes statistisk umuligt.?*

Alle praester har faet gget deres opmaerksomhed pa deltagelse i folkekir-
kens relationelle liv af (bgrne)konfirmanderne med ASF og deres familier
som fuldt gyldige medlemmer af folkekirken, der har lov til at vaere der pa
deres egen premisser og med de samme muligheder som andre (barne)kon-
firmander.

5.3. Analyse af empirien fra workshop 2
Mandag den 9. sep. 18 - onsdag den 11. sep. 2019 blev workshop 22°! afholdt
pa FUV i Lagumkloster. 11 af de 12 praster, der havde deltaget i workshop
1, deltog. Workshoppen bestod af en optakt og tre moduler udover under-
visning ved Hanne Bruun Sgndergaard Knudsen, der fulgte op pa Kristine
Marie Jensen de Lopez’ undervisning pa workshop 1 i den nyeste forskning
inden for ASF samt Niels Grgnkjer, der underviste i vedkendelse som
gudbilledlighed. Iversen fulgte op pa Hans Vium Mikkelsens undervisning
pa workshop 1 om forskellige teologiske tilgange til handicap. Derudover
fulgte jeg op pa undervisning i inklusionshegrebet pa workshop 1 set fra en
teologisk synsvinkel. Heilesen stod for ledelsen af workshop 2 og udarbej-
delsen af modulernes indhold, mens jeg intervenerede pa det faglige om ASF
og inklusionshegrebet samt deltog som observatgr lige som pa workshop 1.
Jeg vil uddybe indholdet af optakten og de tre moduler i de naeste tre
underpunkter.

250 Ifglge Landsforeningen Autisme kender alle i gennemsnit fem personer med ASF,
https://www.autismeforening.dk/videnscenter/om-autisme/ (16/2 2020).
251 Se bilag W med program og oversigt over optakt og de tre moduler.
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5.3.1. Optakt. Erfaring siden workshop 1

Malet for optakten var, at alle workshopdeltagere indledningsvis skulle fa
mulighed for at formulere deres erfaringer siden sidst med inklusion af men-
nesker med ASF og bidrage til den falles diskurs. Foto af opgavelgsningen
er bilag B1.%2? Erfaringerne blev skrevet pa ispinde, der efterfalgende blev
lagt i et koordinatsystem. X-aksen spandte mellem ligegyldig og betyd-
ningsfuld. Y-aksen angav graden af vanskelighed. Ispinden med ordet ”sorg”
blev lagt som noget af det mest betydningsfulde, men svereste at handtere.
”Voksne med ASF” blev lagt i koordinatsystemet som mest betydningsfuld
med moderat handterbarhed.

Emner, der blev skrevet pa ispindene, er medforskernes egne ord og er
derfor skrevet med kursiv. Udfoldelsen af emnerne er en sammenfatning af
medforskernes udsagn fra optagelse 10. I enkelte tilfeelde belyser jeg deres
udsagn med refleksioner, de har gjort sig i andre sammenhange f.eks. ob-
servationer:

Tilknytning
e De fleste barn og unge, der falger (barne)konfirmandundervisningen pa special-
hold, ger det ikke i deres hjemsogn. Dette kan betyde, at de knytter sig mere til
praesten i det sogn, undervisningen foregar, end til praesten i hjemsognet og selve
hjemsognet.

Opmerksomheds-umeaettelighed
e ”Opmarksomheds-umattelighed” udfoldes i dette citat fra opsamlingen efter op-
takten:

Et par autister som er meget usikre pa sig selv, men som meget gerne vil be-
kreeftes i, hvem de er til den her greense, hvor man siger, er det ikke nemmere,
hvis jeg tager mit eget liv, - hvor jeg ma sige, ”det syn’s jeg ikke, det er noget
veere svineri. Det er mig, der skal begrave jer. Det syn’s jeg er en dum ide”
[Johannes citerer sig selv], - ”kan du li” mig?” [Johannes citerer konfirmanderne
med ASF] “Ja!” [Johannes citerer sig selv] ”Er du sikker?”” [Johannes citerer
konfirmanderne med ASF] (Johannes 9/9 2019, optagelse 10).

Foraldrekontakt

e En praest sparger sig selv, om hun ger det godt nok, for det er skolen, der har kon-
takten.

Segregering
e Konfirmander med LF-ASF og konfirmander med HF-ASF er to forskellige mal-
grupper. Det kraever en mindre indsats at undervise dem hver for sig end at forsgge
at finde en faellesnavner for undervisningen, hvis de undervises sammen.

252 Bilag Q, optagelse 10.
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Ved observationerne af Sonjas konfirmandundervisning kunne jeg konstatere, at
Sonja formaede at undervise pa flere niveauer samtidig, men det var tydeligt, at
konfirmandernes abstraktionsniveau var meget forskellig. Sonja fortalte i forbin-
delse med mine observationer af hendes undervisning d. 25/1 og 1/2 2019, at hun
gnskede at dele sit naeste specialhold for konfirmander med ASF i to hold: LF-ASF
0og HF-ASF.

Granser og granseoverskridelse

e Prasterne kan veere i tvivl, om de kan blande sig, hvis forzldrene til en konfirmand
med ASF pa specialholdet gnsker, at konfirmanden skal konfirmeres i hjemsognet
sammen med hjemsognets konfirmander, og praesterne formoder, at konfirmanden
ikke kan holde til det. Praesterne kan styrke deres formodning ved at statte sig til
lzerernes og paedagogernes kendskab til konfirmanden. Dilemmaet bliver mere
udtalt, hvis foreeldrene har bestilt lokaler og mad til festen til den dato, hvor der er
konfirmation i hjemsognet, og det er en anden dato end konfirmationen med spe-
cialholdet. Bestillingen kan veere foretaget, inden konfirmanden kom pa special-
skole.

e Prasterne kan vaere usikre pa, om de kommer til at belaste bgrnene med ASF for
meget, nar de ikke ved, hvor deres grenser gar. De oplever ikke bgrnenes reak-
tioner efter undervisningen. En mulighed er at evaluere med padagogerne efter
undervisningen.

Fleksibilitet — justering og skattejagt
e Prasterne kan stgtte sig selv ved at have fokus pa, hvad der bliver gjort, der er
rigtigt, nar konfirmanderne med ASF tar sige, at det, man gar som underviser, ikke
virker for dem.

e Johannes fortaeller om et eksempel i forbindelse med brugen af bekymringsperlen
i Kristuskransen i konfirmandundervisningen, hvor en konfirmand med ASF be-
gyndte at tale om sig selv. Johannes bruger satningen: ’Skabe et rum, hvor de
skatte, der gemmer sig [inde i konfirmanderne], kan komme frem.”

Sorg
e Stig har begravet en af sine gamle konfirmander med ASF, der begik selvmord
efter at have skrevet et afskedsbrev til den kommune, hvor han boede. Han blev
tvunget til feellesskab af sin kontaktperson i forbindelse med STU. Kontaktper-
sonen ville ikke lade ham blive siddende pa sit veerelse, nar han ikke kunne holde
til fellesskabet. Hun mente, at han skulle lere at veere i feellesskabet. Da han flyt-
tede hjemmefra, kom han til at bo i en lejlighed med en underbo, der spillede hgj
musik om natten. Han var lydfglsom. Hans mor hjalp ham med at klage, men
kontaktpersonen prgvede at isolere ham fra sin mor. Kontaktpersonen mente, at
det matte vaere moren, der var problemet.?® Stigs gamle konfirmand planlagde sit
selvmord i det skjulte, og ingen gennemskuede hans planer, inden det blev udfert.

253 Eksemplet bliver brugt med tilladelse af afdgdes foraldre. Tilladelsen er indhentet af
Stig (pseudonym). Jeg modtog tilbagemelding fra Stig fredag den 9/8 20109.
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De voksne med ASF
e Voksne med ASF er en overset gruppe.

ASF-center.dk

e Der burde vere et ressourcecenter for ASF, ligesom der er et konfirmandcenter
under FUV. Der er et underpunkt til hjemmesiden til konfirmandcentret, der hed-
der “sarlige behov”, men det er ikke specialviden om ASF.%*

5.3.2. Modul 1. Perspektivering og udvidelse af erfaringer

Malet for det farste modul var, at workshopdeltagerne skulle opna en per-
spektivering og udvidelse af deres egne erfaringer fra praksis siden work-
shop 1 gennem en falles faglig draftelse.?® Drgftelsen skulle komme
omkring bade malmaessige, indholdsmaessige, strukturelle og personlige
vinkler. Modulet blev ikke afsluttet med at udvalge profilerede synspunkter
eller to kunstbilleder som planlagt. Medforskerne fik i stedet lov til at fort-
seette samtalerne uden feelles opsamling. Den gensidige tillid, der var blevet
opbygget pa workshop 1, var til stede fra begyndelsen pa workshop 2.

Den strukturelle vinkel

Generelt er provsterne og provstierne velvillige til at deekke udgifter i for-
bindelse med transport af konfirmander med ASF. Det er imidlertid en tids-
kreevende udfordring, hvis det er preesten, der skal sgrge for at fordele reg-
ningerne mellem de lokale menighedsrad alt efter, hvor de enkelte konfir-
mander kommer fra.

Det kan veere kraevende at koordinere transport med taxi af konfirman-
derne, hvis konfirmanderne skal vare tilbage pa deres skole til et bestemt
tidspunkt for at blive transporteret hjem.

Hvis det er meget aktive kirker, kan der mangle plads til undervisning af
konfirmander med ASF.

Personalet skal veenne sig til differentierede konfirmationer, hvor konfir-
mander, der skal konfirmeres alene, kan blive konfirmeret lige efter en guds-
tjeneste eller en lgrdagsdab (Pia 9/9 2019, optagelse 11).

Det er gode sgndage og gode gudstjenester for kirkebetjeningen, nar de
sma hold for konfirmander med ASF skal konfirmeres:

alle vil gerne veere med til det. Man kan jo se, der jo er en stemning i rummet, som
naesten ikke er til at male pa (Helene 9/9 2019, optagelse 11).

254 https://www.konfirmandcenter.dk/#saerlige-behov. (11/2 2020)
255 Konceptet “fishbowl” blev brugt som tilgang. Se bilag Z for forklaring. Arbejdsseddel
til modul 1 er bilag C1 Optagelser for modul 1 er nr. 11 og 12 (bilag Q).
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Samtidig ma der veere en fleksibel holdning, at alt ikke ngdvendigvis gar
efter en snor:

[Jonas:] Det er en udfordring for os, at - same procedure as last year - den holder
ikke!

[Helene:] Man kan sige, en gudstjeneste har en langt fastere ramme, men det er jo
heller ikke til at forudsige. Der er ogsa smabitte forandringer. Men sa er det sadan,
det bliver i dag. Altsa, der skal ikke s meget til (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia,
Susanne 9/9 2019, optagelse 11).

Den malmassige vinkel

Sonja oplever, at det kan veere en styrke, at det mal, man har sat, ikke bliver
naet, ”fordi man har varet mere opmarksom pé, hvad ensket er”. Det bety-
der ikke, at det ikke er det mal, man satter, men det gnske, der kommer fra
de mennesker, man er sammen med, er vigtigere, og “’derfor blev det ikke til
noget, de ville noget andet” (Sonja 9/9 2019, optagelse 12).

Et mal kan vare at fa konfirmanderne til at hjeelpe kirketjeneren inden
gudstjenesterne. Helle har oplevet, at foreeldre gerne karer med deres konfir-
mander til den kirke, hvor deres konfirmandundervisning foregar, hvis kon-
firmanderne selv har lyst til at veere med. Konfirmanderne kan mgdes med
kirketjeneren i undervisningen, sa de kan laere hinanden at kende og intro-
duceres til, hvad arbejdet gar ud pa. En udfordring er, at foraldre til konfir-
mander med ASF kan veere tratte og slidte, og at de ikke har overskud til at
blive trukket mere pa.

Helle er inspireret af tankerne om gudstjeneste og menighed fra de to sven-
ske biskopper, bredrene Martin og Fredrik Modéus, hvor de enkelte i menig-
heden bidrager til gudstjenesten, fellesskabet og kirken, og hvor et mal er
skabelse af relationer (Modéus M. 2010; Modéus F. 2011; Modéus M. 2015)
(Gro, Helle, Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019, optagelse 12).

Pia har haft som mal at leere graveren, der ogsa er kirketjener, at konfir-
mander med ASF, der putter sig i deres hattetrgje, skal have lov til at beholde
heetten oppe. Andre grupper skal tage hatten eller kasketten af, og hendes
konfirmander, der er tidligt falelsesmaessigt skadede, har netop behov for
faste regler for, hvordan de skal opfare sig. Kirkebetjeningen skal lere at
skelne (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9 2019, optagelse 11).

Den indholdsmaessige og den personlige vinkel

Gro oplever, at hendes konfirmander med ASF fylder meget mere i bevidst-
heden end andre hold. Der er bade den konkrete forberedelse, der skal gen-
nemtaenkes og bekymringerne for konfirmanderne, der kan fylde:

[Gro:] Man skal forberede sig pa en anden made...man skal meget mere gennem-
teenke, sddan bade, hvad man laver, forberedelsesmaessigt, sprogligt, men ogsa den der
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bekymring, man kan have om de her konfirmander: Hvad skal der dog bli’e af dem?”
(Gro, Helle, Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019, optagelse 12).

Christiane blev inviteret med til en konfirmandfest sasmmen med andre an-
satte i kirken og deres a&gtefaller, fordi konfirmanden fglte, at der var sik-
kert, godt og trygt hos dem. Kirken som helhed havde faet lov til at se hende
vokse:

[Christiane:]...sddan er kirken, sddan kunne kirke vere, og det oplevede jeg med
hende. Det var faktisk ret stort (Gro, Helle, Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019,
optagelse 12).

Elisabeth ville enske, at hun var en “kom-0g-snak-prast”, men det var for
idealistisk at tro, at hun selv ville kunne holde til det. Hvis der f.eks. kom
fire hold foraeldre og havde brug for at fortelle den harde historie, de havde
veaeret igennem, ville det veere svert at holde til. Hvis der kom en familie i
lgbet af et konfirmandforlgh, sa kunne hun nok vere i det:

[Elisabeth:] Hvis der kommer flere...Det er mange liv at baere pé en eller anden méde
(Gro, Helle, Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019, optagelse 12).

P4 workshop 2 begynder prasterne af bruge udtrykket medvandrer”?°® om
sig selv. Helene har vaeret medvandrer for en mor til en konfirmand pa et
hold for typisk udviklede. Helene havde i forbindelse med sjalesorg anbe-
falet moren at fa sin dreng udredt, selv om hun oplevede det som meget
graenseoverskridende at involvere moren i sine tanker. Hun lagde meerke til
i undervisningen, at drengen havde symptomer pa ADHD eller Aspergers
syndrom. Drengen kom efterfalgende pa specialskole. Dette medfagrte mange
sjeelesgrgeriske samtaler. Helene havde mange overvejelser over, om hen-
des observationer var rigtige (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne
9/9 2019, optagelse 11).

Alle praster oplever, at behovene er uendelige, for ”nar man kradser 1
overfladen, valter det op med ideer, muligheder og behov” (Jonas 9/9 2019
I gruppearbejde med Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9 2019, opta-
gelse 11).

Arbejdet med (bgrne)konfirmander med ASF er bade givende og samti-
dig meget kraevende. Hvis en praest har faet et sjelesargerisk forhold til for-
&ldrene, kan der vaere meget kommunikation at forholde sig til, fordi praesten
hele tiden skal tilpasse sin adfaerd og respons.?’ Det koster energi at skulle
overveje og evaluere, om den respons, man giver, er den rigtige.

2% Afsnit 4.1.1 og fodnote 202.

257 | afsnit 1.6.1 ger jeg rede for Kunz’ 3 faser for inklusion. Den sidste fase er perspek-
tivveksling, hvor mennesker med handicap opfattes som venner og sgskende og ikke som
fremmede (Kunz 2013, 82f). Kunz fastholder en symmetri. Udviklingen pa workshop
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[Helene:] De tre ting [fysisk, psykisk, arbejdsmaessigt] spiller sammen. Nogen gange
er det en stor arbejdsbelastning. De spiller lidt sammen. Der er mange sms’er, der er
mange lange samtaler, men det ger jo ogsa dagen kort, men det ger ogsa livet stort
[Jonas]:En ting er, at vi som praster professionelt far nogle briller til at se vores
medmennesker med, med det andet er, hvad ger vi ved os selv? (Jonas, Johannes, Stig,
Helene, Pia, Susanne 9/9 2019, optagelse 11).

[Elisabeth:] Det er jo det vores arbejde egentlig er, det er konstant justering, og det er
jo det, der nogen gange er meget opslidende. Nogen gange er det ogsa totalt fedt og
dynamisk. Men nogen gange, der er man ogsa fuldsteendig smadret (Gro, Helle,
Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019, optagelse 12).

Helle oplever efterhanden, at konfirmander med ASF kan fylde mindre i hen-
des bevidsthed end konfirmander med typisk udvikling. Hun har efterhan-
den faet bygget sa godt et forhold op til de medfelgende paedagoger, som
hun kan spille bold op ad og har fundet en paedagogik, der fungerer, at hun
faler sig tryg i situationen og bakket op. Hun er ikke alene i forhold til konfir-
manderne med ASF, men hun er alene om beslutningerne i forhold til sine
konfirmander med neurotypisk udvikling. Samtidig serger paedagogerne, der
falges med konfirmanderne med ASF, for foreeldrekontakten:

[Helle:] Jeg vil ogsa sige, nu er der efterhanden bygget nogle verktajer pa i ens tilgang
til det. Det har lettet meget for mig. Nu kan jeg hvile i, nu har jeg en ramme, en struktur
og en tydelighed, sa det at have padagogerne at spille bold op af, det gar egentlig, at
jeg er enormt aflastet i at veere sammen med den gruppe. Men det er maske dem [pe-
dagogerne], de ta’r alle de der dialoger hjemad til, nir noget rigtigt breender pa. Dem

star jeg jo meget mere alene med pa mit almindelige hold, sa jeg tenker, nar man
star med udfordringer der, sa er det nogen gange det, der fylder mere (Gro, Helle,
Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019, optagelse 11).

At veere pa et specialhold kan veere inkluderende eksklusion, nar konfirman-
derne far noget tilsvarende de andre konfirmander, men far det pa en made,
som svarer til deres udfordringer og muligheder. Det er ikke ngdvendigvis
inklusion at have konfirmander med ASF pa et hold for typisk udviklede.
Konfirmanderne med ASF skal ikke udstilles. Stig navner en konfirmand,
der gik ud i vabenhuset under konfirmationen og blev hentet stille ind af en
paedagog. Moren havde habet, at konfirmationen matte ga godt. Stig kaldte

munder i stedet ud i en asymmetri. Praesterne er i kraft af deres rolle som preester i en a-
symmetri i forhold til (bgrne)konfirmanderne og deres familier. Asymmetrien bestar ogsa
I, at presterne ikke har ASF, men NT udvikling. Preesterne skal selvfglgelig opfatte
(barne)konfirmander med ASF og deres familier som Imago Dei, og i den henseende er
de lige og ligeveaerdige. Men asymmetrien bestar i forpligtelse i, at det er praesterne, der
med deres adfaerd og holdning ma indrette og tilpasse sig samt kompensere, sa der bliver
plads, bade til dem, der har en funktionsnedsattelse pa grund af ASF, og til dem der
skammer sig og er forlegne over funktionsnedsattelsen. Den sidste gruppe er bade dem,
der har ASF og dem, der er bergrt af ASF som nare familiemedlemmer.
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paedagogen for en “ankerperson” (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Su-
sanne 9/9 2019, optagelse 11).

| enkelte tilfeelde kan det lade sig gare at have konfirmander med ASF fra
specialskoler pa hold for konfirmander med typisk udvikling, hvis de bliver
fulgt af paedagoger under forudsatning af, at specialskolen har foreslaet det,
og at praesterne er abne for at lade sig vejlede af specialskolen (Helle 9/9
2019 i gruppearbejde med Christiane, Elisabeth, Sonja 9/9 2019, optagelse
11).

En menighedsradsformand syntes fgrst, at det var treels at afgive den tid,
som preestens arbejde med mennesker med sarlige behov tog (Jonas, Johan-
nes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9 2019, optagelse 11). Han fik efterhanden
den opfattelse, at mennesker med serlige behov var med til at berige kirke-
livet pa grund af mangfoldigheden.

Stig har haft succes med at pabegynde barnekonfirmandundervisning for
en specialklasseraekke, hvor der deltager 12 barnekonfirmander. Han havde
tilfeeldigt til et foredrag medt to madre til andre bgrn med ASF, der ikke
havde deltaget i bgrnekonfirmandundervisningen. Han faldt i snak med mo-
ren til den ene. Hun var skeptisk, om hendes barn kunne blive konfirmeret.
Stig var pa hjemmebesgg hos barnet, der farst sad krumbgjet i det ene hjgrne
af sofaen, men efter ca. ti minutters besgg abnede barnet op og kunne vise
ham sit veerelse. Begge barn fik hver for sig lov til at se konfirmandlokalet,
den ene med harevern, hvorefter det lykkedes at fa lavet et forlgh pa fire
gange, hvor der efter aftale ikke blev sunget. De to medre sad uden for
lokalet under undervisningen, men ellers deltog de kun den sidste gang, hvor
de to bgrnekonfirmander fik deres diplomer. Jonas oplever ligeledes, at
voksne med ASF ikke kan holde til sang. Helenes konfirmander med ASF
vil gerne synge (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9 2019,
optagelse 11).

Johannes har succes med at videreudvikle en klub, der mgdes jeevnligt i
forbindelse med frokost og gudstjeneste med mulighed for at tale med ham.
Malgruppen er mennesker med ASF. En udfordring har imidlertid veeret, at
der er stor aldersspredning i gruppen med en gruppe af yngre mennesker med
ASF og en gruppe af meget voksne mennesker, der ikke ngdvendigvis har
faet en diagnose (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9 2019, opta-
gelse 11).

Pargrende kan agere som om, at de er usikre pa, om bgrnene er normale
nok. Pia forteller om en bedstemor, der forsgger at tage kasketten af sit
barnebarn med ASF i forbindelse med konfirmationen for at leve op til kir-
kens normer. Praesten var indforstaet med, at konfirmandens kasket var en
forudsatning for, at han kunne handtere situationen. Eksemplet blev ogsa
naevnt pa workshop 1 under modul 1. Pa workshop 1, modul 1, var praster-
nes reaktion pa bedstemorens handling, at hun ikke havde forstaet sit barne-
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barns ASF. Pa workshop 2 modul 1 sker der en forskydning til opfattelsen,
at bedstemoren er usikker og forsgger at leve op til, hvad hun tror, praesten
forventer af adfeerd i kirken. Fokus bliver a&ndret til, at det er prasten, der
skal rumme bade bedstemorens usikkerhed og konfirmandens behov for sin
kasket og agere derefter (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9
2019, optagelse 11).

Forandring
| forhold til interviews og workshop 1 er der tendens til forandring pa fel-
gende omrader:

Interaktioner
e Helle er blevet sa tryg ved og faler sig sa bakket op af leerernes og pedagogernes
tilstedeveerelse i sin undervisning af konfirmander med ASF, at hun fgler, at under-
visningen af konfirmander med neurotypisk udvikling er en sterre udfordring. Hun
er alene, nar hun underviser konfirmander med neurotypisk udvikling.

e Praesterne taler om at rumme savel konfirmandens behov for at skeermes og bed-
stemorens usikkerhed. Der bliver antaget, bedstemoren gerne vil have, at hendes
barnebarn lever op til det tajkodeks, hun tror, der er i kirken, og som hun tror, pree-
sten forventer bliver efterlevet.

e Prasterne opfatter sig selv som medvandrere og kan gnske at have en tettere kon-
takt til foreldrene, uden at leererne og paedagogerne varetager kontakten pa deres
vegne.

Erkendelser
e Der er nogen, som tror, at (bgrne)konfirmandundervisning ikke kan arrangeres, sa
deres barn har mulighed for at deltage.

e En menighedsradsformand kan synes, at det er lidt irriterende, at praesten skal
bruge sin tid pa konfirmander med serlige behov. Menighedsformanden fortaeller
senere, at praestens arbejde blandt mennesker med serlige behov har beriget kir-
kelivet.

e Der er nogen forzldre, der ikke selv har overskud til at tage kontakt til praesten
eller at reagere pa fellesbeskeder i forbindelse med undervisning og arrangement
af konfirmation og har behov for leerere/paedagoger eller andre forzldre til at veere
mellemmeaend. Det er en tidsmeessigt udfordring for preesten, hvis han eller hun skal
tage kontakt personligt.

e Det er "totalt fedt og dynamisk”™ at arbejde med inklusion af (bgrne)konfirmander
med ASF. Fleksibilitet og opmarksomhed pa konstant justering er meget opsli-
dende. Der er graense for, hvor mange svere liv, praesten kan rumme pa en gang.
Der kan veare mange lange samtaler og sms’er: “det gor jo ogsa dagen kort, men
det gor ogsa livet stort”.



186

e Johannes har faet oprettet en klub for unge voksne, der har gaet til konfirmand-
undervisning pa hold for sarlige behov. En udfordring bliver en stor aldersspred-
ning, da modne voksne ogsa har lyst til at komme i klubben. De modne voksne har
ikke ngdvendigvis en diagnose, der beskriver deres udfordringer, da de er for gam-
le til at vaere blevet diagnosticeret som bgrn.

Helenes bemarkning om, at der kan vare mange sms’er og mange lange
samtaler star i kontrast til konfirmandmoren Lailas holdning, da jeg inter-
viewede hende (Jonas, Johannes, Stig, Helene, Pia, Susanne 9/9 2019, opta-
gelse 11). Laila falte ikke, hun havde haft behov for at tale med en preest.
Hun fik god hjelp af sin familie og andre professionelle. Hun ngd puste-
rummet, det gav, nar leerere, peedagoger og praest sammen tog vare pa kon-
firmandundervisningen (Laila og Leif 17/5 2018).

Enkelte af de praester, der blev interviewet, oplevede at have direkte
kontakt med foreeldrene, hvor kontakten fik sjeelesgrgerisk karakter (Henrik
14/3 2018; Kirsten og Vibeke 19/2 2018), men det var iseer de praester, der
ikke havde lerere eller psedagoger med i undervisningen. Samtalerne kunne
ogsa vare med konfirmanderne, hvor kontakten var affgdt af konfirmand-
undervisningen (Kirsten og Vibeke 19/2 2018), og hvor konfirmanden ikke
ngdvendigvis var bosiddende i det sogn, hvor undervisningen foregik.

5.3.3. Modul 2 og 3. Prioritering og pejlemarker
Malet for modul 2 var, at deltagerne gennem en faglig draftelse fik lavet en
prioritering ud fra erfaringsopsamlingen med henblik pa fremtidig praksis.
Prioriteringen skulle formuleres i nogle enkelte og praecise setninger inden
for tre omrader med henblik pa “next practice”.%®

Opleagget til refleksioner, der lagde op til personlige refleksioner, kon-
krete ideer til fremtidige tiltag og visioner for arbejdet med at lave inklu-
derende praksis for mennesker med ASF, tog sigte pa den lokale menigheds-
sammenhang. Medforskerne tenkte ’kirke” bredere end den lokale menig-
hed. Kirke” blev ogsa tenkt som folkekirken som institution 1 forhold til
“magt”, og begrebet ’kirke” fortolket i en evangelisk-luthersk sammenhang
med veegt pa “simul "*° i forbindelse med enhed og forskellighed samt kors-

258 Arbejdsbeskrivelse er at finde som bilag D1. Optagelserne af medforskernes samtale,
mens de formulere de prioriterede s&tninger er optagelse 13, 14 og 15. Optagelse 16 er
plenum (bilag Q).

259~ Simul” betyder samtidigt, pd en og samme tid, pd en gang, med det samme, ogsa om
en forbindelse i rum = pd samme sted, sammen, tilsammen. Medforskerne anvendte be-
grebet anderledes, end det ofte bliver brugt. ”Simul” stammer fra udtrykket ”Simul justus
et peccator”, som betyder pa en gang retfeerdiggjort og synder. Forstaelsen af “simul”
kan imidlertid ikke lases fast til en kontekst. Der er jo mange ting, der er samtidige. Fx
er vi bade individer og lever i fellesskaber”. E-mail-korrespondance med professor Niels
Henrik Gregersen, februar 2020. Medforskerne begynder at forme en samtidsteologi. De
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teologi, kirke som feellesskabet af alle kristne og kirke som det konkrete Kir-
kerum. Medforskerne formulerede ligeledes et korrektiv fra “inkluderende
eksklusion” og “ekskluderende inklusion” til inkluderende separation”,?°
tog dogmer og udtryk eller dele af dogmer og satte dem ind i en ny sam-
menhang, der passede til deres erfaringer, for at have et sprog for deres leve-
de teologi.

Modul 2 og 3 bliver behandlet i samme afsnit, da indholdet fra de to mo-
duler griber ind i hinanden.

De tre gruppers bud blev formuleret i s&tninger og indgar i modul 3 i gra-
fisk design, som medforskerne blev sat til at tegne sammen.?%! Forstarret foto
af gruppernes setninger er bilag E1. Forstarret foto af det grafiske design

samt kirkedgren er bilag F1.

Inklusionssvinkler

Hver af de tre grupper formulerede en satning under overskriften ”inklu-
sionsvinkler”. Den forste satning “at g ind i kirken og vere set og ga ud
med Guds velsignelse 1 ryggen” blev formuleret af den gruppe, som Helene
var en del af. En konfirmandmor havde i mit interview udtrykt, at det betad
meget for hende, at hun blev set.?? Pernille, konfirmandmoren, fortalte om
oplevelsen i forbindelse med at komme til gudstjeneste hos Helene sammen
med datteren Lise, der pa pagaldende tidspunkt gik til konfirmandun-
dervisning hos Helene. Satningen papeger, at det ikke ngdvendigvis er store
tiltag, der skal til, men at de, der er bergrt af ASF bliver vedkendt og taget
imod af andre mennesker af kad og blod, heriblandt praesten, med det liv, der
er deres — ligesom alle andre.

Setningen “at ga ind 1 kirken og vare set og gd ud med Guds velsignelse
i ryggen” er netop placeret ved Jesu velsignende hand pa medforskernes gra-
fiske illustration, fordi der er en sammenhang mellem at blive vedkendt og
velsignet.

Setningen ’Alle skal ikke vaere sammen om alt” henviser til, at det kan
vaere nermest umulig at finde en feellesnavner, hvor alle kan vaere sammen
om samme aktivitet, men derfor er de deltagende alligevel sammen om, at
de modtager det samme bl.a. Guds velsignelse. ”Alle skal ikke vaere sammen
om alt” er blevet skrevet pa kirkederen, hvor (berne)konfirmanden med her-

forholder de sig analyserende til egen praksis, hvor de betragter deres T1 fra et perspektiv
fra T2. Perspektivet er ”indefra” og ikke “udefra”, idet de selv er en del af praksis. Se
afsnit 3.4.3, bilag G. Bevagelsen fra T3 til T2 og til T1 bliver min som forsker. Samtidig
siger medforskerne ikke noget nyt i forhold til CA artikel 7. Se fodnote 328.

260 Se afsnit 1.4.3.

261 Optagelse 17 er medforskernes interaktion, mens de illustrerede de prioriterede sat-
ninger grafisk (bilag Q).

262 Se afsnit 4.2.5.
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evern er pa vej ud, fordi stimuliene er blevet for voldsomme, og samtidig er
(bgrne)konfirmanden vedkendt. Denne satning star i kontrast til setningen:
”Mod pé at have konfirmanderne (med ASF) som medarbejdere ved guds-
tjenesten (hgjmessen)”. Konfirmanderne med ASF skal alligevel vare
synlige i feellesskabet, idet hgjmessen stadigveek bliver set som kirkens ulti-
mative kraftcentrum, og hvor alle sa vidt muligt skal kunne mgdes, ogsa selv
om konfirmander med ASF maske ikke formar at vaere med til en hel guds-
tjeneste.

Den sidste setning: ”Mod pa at have konfirmanderne (med ASF) som
medarbejdere ved gudstjenesten (hgjmessen)” er skrevet hen over en regn-
bue, der fortsatter ud gennem kirkedgren, som symbol pa mangfoldighed, sa
(bgrne)konfirmanden med ASF stadigveek er favnet, selv om hun er pa vej
ud. Kirken, hverken som menighed, kirkerum, feellesskabet af alle kristne til
alle tider eller den evangelisk-lutherske kirke er ikke er en isoleret @ i forhold
til det omkringliggende samfund.

Illustration 1 Prioriteringer og grafisk design. Inklusionsvinkler

Inklusionsvinkler (tiltag og sammenhange i
undervisning, gudstjeneste-, menigheds- og kirkeliv),
som vurderes afgarende at prioritere i inklusionsarbejdet.

------ T T — At gd ind i kirken og veere
set og ga ud med Guds
velsignelse i ryggen.

Inklusionsvinkler: Alle
skal ikke vaere sammen
om alt.

Mod pa at have
konfirmanderne som
medarbejdere ved
gudstjenesten
(hgjmessen).

Evalueringer

Overskriften ”Evalueringer omkring muligheder/udfordringer/begransnin-
ger (strukturelle og personlige), som det er vigtigt at tage hgjde for i inklu-
sionsarbejdet”, resulterede ligeledes i tre setninger formuleret af hver sin
gruppe.

Den forste satning var: ”Ressourcer er en daglig udfordring. De smé/sto-
re greb gaelder”. Alle var enige om, at det er et krevende arbejde at under-
vise (bgrne)konfirmander med ASF og ikke mindst det sjeelesgrgeriske made
med familierne, der bade er tidskraevende og opslidende. Samtidig oplevede
de det ogsa som et givende arbejde, der virker tilbage pa deres levede teologi.
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”Ressourcer er en daglig udfordring” blev skrevet ved den hénd, der pé
illustrationen var korsfaestet. Seetningen “Kristi sarmarker skal veare synlige
1 enhver gudstjeneste” er skrevet ved den anden side af hdnden”. Selv om
arbejdet er givende, er udfordringerne ved arbejdet ogsa opslidende.

De sidste to satninger “tydelig kommunikation”, som er en forkortelse af
setningen “tydelig kommunikation. Afsender skal vare den sidste modta-
ger” og “’er rammen skabt”, som er en forkortelse af ”er rammen skabt, kan
de bedre acceptere hinanden” blev placeret langs rammen. Rammen bestod
af hjerter tegnet som den slags, der blev brugt i sms-beskeder, far emojis be-
gyndte at blive anvendt.

”Tydelig kommunikation” henviser til erfaringer, hvor beskeder ikke er
naet hen til modtagerne, og hvor det kan vere ngdvendigt at tjekke, at de,
der skal modtage informationen, ogsa har modtaget den.

Illustration 2 Prioriteringer og grafisk design. Evalueringer
Evalueringer omkring muligheder/udfordringer/begrens-
ninger (strukturelle og personlige), som det er vigtigt at
tage hgjde for i inklusionsarbejdet.

Evalueringer: Ressourcer
er en daglig udfordring.
De sma/store greb gelder.

Tydelig kommunikation.
”Afsender skal vaere den
sidste modtager”.

Er rammen skabt, kan de
bedre acceptere hinanden.

Vigtige pointer

Den sidste overskrift var ”Vigtige pointer (mal, teologi, m.m.), som er
vigtige at fastholde i inklusionsarbejdet.” Satningerne “Kristi sarmarker
skal vaere synlige 1 enhver gudstjeneste” og i mangfoldighed er der samhgo-
righed” er udfoldet i afsnit 5.3.4. Saetningen ”at muliggere succes. ’Inklusion
via separation’ ” er udfoldet 1 afsnit 5.3.5.
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Illustration 3 Prioriteringer og grafisk design. Vigtige pointer
Vigtige pointer (mal, teologi, m.m.) som det er vigtigt at
fastholde i inklusionsarbejdet.

ZYTTYT

At muliggere succes.
’Inklusion via
separation”.

”Kristi sdrmaerker skal
veere synlige i enhver
gudstjeneste”.

I mangfoldighed er der
samherighed”.

5.3.4. Mangfoldighed i forhold til marginalisering og magt
Arbejdet med at formulere setningerne gav anledning til to perspektiverin-
ger. Det forste perspektiv er mennesker med ASF’s plads 1 kirken 1 forhold
til mangfoldighed og samhgrighed og i forhold til sarmarker.

Gro nzvner den plads, konfirmander med ASF bgr have, hvor kirke bade
er den lokale menighed, kirkerummet, folkekirken, den evangelisk lutherske
kirke og feellesskabet med alle kristne:

[Gro:] De er lige sa naturlig konfirmander som alle andre. De er ikke mere, de er ikke
mindre vigtige (Pia, Helene, Gro, Helle 10/9 2019, optagelse 13).

Helene har som malsatning, at konfirmanderne med ASF skal opleve, at kir-
kerummet er et trygt sted veaere ogsa i forhold til personalet. Velsignelsen far
pa den made krop og bliver til virkelighed, nar konfirmanderne mgder praes-
ten og de gvrige medarbejdere fysisk og undgar marginalisering:

[Elisabeth:] Nar man har et sygt barn, bliver du meget hurtigt marginaliseret, ikke
serlig fedt at veere marginaliseret (Sonja, Elisabeth, Christiane, Susanne 10/9 2019,
optagelse 14).

Pia, Gro, Helle og Helene gnsker at lave en rammesatning, som de fleste kan
veere i:

[Helle:] Vigtigt med meget rummelige kirketjenere, der er alene med konfirmander-
ne. Flere har foreldre med i det. Nogle foraldre gar ind i det. Andre sidder og drikker
kaffe [Helle har konfirmander med ASF til at hjelpe kirketjeneren med de praktiske
opgaver inden gudstjenesten].
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[Gro:] Muligheden ligger i, at de er fantastiske til at rumme hinanden de her barn,
[Helene:] De lukker da lige sa meget hinanden ude. De har jo ikke noget sammen.
[Gro:] Det er Kenneth, han er sadan. De var meget bedre til at rumme ham, end jeg
var [Kenneth havde ekkolali].??

[Gro:] Hvis rammen sa er skabt, sa kan de faktisk rumme hinanden (Pia, Helene, Gro,
Helle 10/9 2019, optagelse 13).

Kirken som institution kan opleves som et magtfuldt sted. Der er altid en a-
symmetri:

[Sonja:] Der er en institution, der byder velkommen her hos os, der er altid magt pa
spil.

[Elisabeth:]...meget med magtkonstellationer. Institutioner har anvendt magt i
forhold til at danne mennesker. - | dag konstitueres mennesket i veerdi. Hvad er du
veerd? Kan du arbejde? Hvor mange penge kommer du til at koste for velfeerdssam-
fundet? At teenke en anden historie om mennesket, galskabshistorien, - det er det kris-
tendommen kan, - men vi er ogsa en institution®®* (Sonja, Elisabeth, Christiane,
Susanne 10/9 2019, optagelse 14).

Der kan vere skel mellem dem, der bruger kirken. Det kan vise sig pa mange
mader: Der er ressourcesterke foraeldre til konfirmander med ASF, der mag-
ter at kare deres bgrn til gudstjeneste hos den konfirmerende praest. Der er
barn, der ikke kan holde til at ga til gudstjeneste eller ikke bryder sig om at
spise sammen med andre. Erkendelsen af magt er vigtig for forstaelse af
inklusionsarbejdet (Christiane, gruppearbejde med Sonja, Elisabeth, Chris-
tiane, 10/9 2019, optagelse 14). Magt er blevet en vidensmagt i stedet for at
have noget med frelse at gare (Sonja, gruppearbejde med Christiane, Elisa-
beth, Christiane, 10/9 2019, optagelse 14).

Mennesker med ASF har blik for, at der er mange selvmodsigelser, nar vi
holder gudstjeneste og kan pavirke gudstjenesten bottum-up. Mennesker
med ASF kan netop have et ”laserblik”. Samtidig kan de have vanskeligt ved
at lade sig afbryde, nar de bliver ved med at tale om den samme ting, og det
bliver for meget for omgivelserne (Jonas i gruppearbejde med Johannes og
Stig 10/9 2019, optagelse 15).

263 Ekkolali: Nar en person tvangsmaessigt hele tiden gentager de sidste ord, som en anden
person siger. Ekkolali kan veere en del af Tourettes Syndrom, som ASF kan have komor-
biditet til. Man kan Tourettes Syndrom uden at have ASF.

264 Elisabeth henviser til ”Galskabens historie”, Foucault (1972/1976) 2003. Ottmar Fuchs
beskriver ligeledes magt i forbindelse med inklusion og navner et eksempel med en
psykiatrisk klinik, der ikke bare tager sig af patienternes symptomer, men ogsa udgver
samfundskritik i forhold til samfundets destruktive processers indvirkning pa patienternes
symptomer (Fuchs 2014, 31ff). Fuchs kalder det for intersystemisk inklusion. Fuchs be-
tegner inklusion som en tosidig proces, idet inklusion skal betragtes fra to synsvinkler, og
idet der afgives magt fra dem, der gnsker at inkludere, til dem, der ikke regnes som in-
kluderede. Han andrer til sidst inklusion til con-klusion (con = med) (Fuchs 2014, 33).



192

Lidelse ved f.eks. at have et handicap som ASF bgr have en plads i guds-
tjenesten, sd det ikke bare er noget, man ”jubeloptimistisk™ skal lere at leve
med (Johannes, Stig, Jonas midtvejsevaluering 27/2 2019 og workshop 2
10/9 2019, optagelse 15).

Det kan veere hardt for prasten ikke at fa sa meget anerkendelse i form af
feedback fra konfirmander med ASF som fra konfirmander med typisk ud-
vikling:

[Jonas:] Autister kan veere irriterende, de kreever mange ressourcer. Ekstra ressour-
cekraevende fordi vi ikke far den feedback.

[Stig:] Neesten aldrig far, det vil jeg gerne skrive under pa (Jonas, Stig, Sonja 11/9
2019, optagelse 19).

Heilesen fortaller, hvordan man kan tale om Gud i kirken i forhold til men-
nesker med ASF:

Hvis man ikke kan tale om Gud i billeder, uden at det bliver konkret og karer skeevt,
sa ma man finde ud af at udvikle en made at tale om Gud konkret pa, sa han ikke bare
er et symbolsk billede, men sa han er inkarneret i det konkrete, som man taler
om...gore fremfor at here...tenke det ind i narrativer?...Kirken skal have et andet
hensyn, ikke bare dannelse til en normaltilvaerelse [at kunne forsta symboler]. Det kan
ikke vere en kirkes mal, at de her bgrn [bare] far adferdsmgnstre, der ligner andres
(Heilesen 10/9 2019, optagelse 16).

5.3.5. ’Inkluderende separation” og “simul”

Triniteten kan veare symbol pa “diversity in unity” 0g “unity in diversity”. |
mangfoldighed og mangefoldethed er der ogsa samhgrighed (Sonja, i grup-
pearbejde sammen med Elisabeth, Christiane, Susanne 10/9 2019, optagelse
14).2%5 Nogen kan opleve samhgrighed, fordi de er en del af traditionen, an-
dre fordi de forstar praestens pointer, nogen fordi de gar til nadver. Samhg-
righed kan bade vaere vertikal, horisontal, social og historisk:

[Christiane:] Vi kan sidde sammen til samme gudstjeneste. Det kan veere for nogen et
mal, at man ger det, men vi har ikke et mal, at alle oplever det, og fir det med...De
[mennesker med ASF og uden ASF] er sammen i den, hvis vi skaber en ramme... Man
behgver heller ikke alle sammen [veere] til samme gudstjeneste...for det er li’som man
er baret til den der ene gudstjeneste, en fzlles tradition...nar den her magtfulde insti-
tution, forstar sig selv som den her ramme... hvor dem der kommer, er sammen, i det
de far, men de er ikke sammen med alle de andre. Det er jo den samme ide, bare pa
to forskellige dage...(Sonja, Elisabeth, Christiane, Susanne 10/9 2019, optagelse
14).

Barn med ASF kan ikke holde til at veere med til alt f.eks. hgstgudstjenester
med efterfolgende frokost, selv om det er en stor "fallesskabs-sogne-ting”

265 Jf. terminologien i Johannesen-Henry og Iversen 2019.
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(Sonja, gruppearbejde med Elisabeth, Christiane Susanne 10/9 2019, opta-
gelse 14). Selv om man forbereder en specialgudstjeneste, er de maske ikke
I stand til at veere med under hele gudstjenesten (Susanne 10/9 2019, gruppe-
arbejde med Sonja, Elisabeth og Christiane, optagelse 14)

Stig har differentierede konfirmationsgudstjenester hvert ar og vil naste
ar tilbyde bgrnekonfirmandundervisning klassevis for specialklasserne, for
at bgrnene ikke skal forholde sig til voksne fra andre specialklasser, som de
ikke har mulighed for at kende pa forhand. Preaesten skal ogsa turde ga mod
paedagogerne, hvis padagogerne ikke har de forngdne kompetencer til at
vurdere en situation (Stig, gruppearbejde med Jonas og Johannes 10/0 2019,
optagelse 15). Kirken skal veere et frirum, der kan rumme smerte, tab, sorg
og lidelse set fra de diagnoseramtes og pargrendes side (Jonas, gruppearbej-
de med Stig og Sonja 11/9 2019, optagelse 19).

| samtalen i to grupper tirsdag eftermiddag under modul 2 introducerede
Johannes, Stig og Jonas udtrykket ”Inklusion via separation” som korrektion
til ”inkluderende inklusion” og “ekskluderende inklusion” (Johannes, Stig,
Jonas 10/9 2019, optagelse 15). ”Inklusion via separation” kan komme til
udtryk ved, at der f.eks. er mulighed for flere konfirmationssgndage og
individuelle konfirmationer. Det giver mere ro, overskuelighed og tryghed,
som kan virke angstdempende. Stig taler ogsa om, at konfirmandernes risiko
for at blive udstillet bliver mindre, hvis de ikke skal tvinges til at vaere en del
af en stor konfirmationshandling.

Man tager dem ud af normalomradet, ikke bare for deres skyld, men ogsa
for de andres skyld, hvis de opfarer sig uhensigtsmaessigt (Sonja i gruppear-
bejde med Jonas og Stig 11/9 2019, optagelse 19).

Flere af prasterne har oplevet konfirmander blive overstimuleret til kon-
firmationer, fordi det havde veret for voldsomt for konfirmanderne at
gennemfare, og fordi praesten har kommet til at ligge under for foraldres og
maske ogsa konfirmandens egen forventning om en sa normal konfirmation
som muligt. Dette aspekt blev ogsa omtalt pa workshop 1. Pa workshop 2 er
der blevet starre erkendelse af, at disse situationer vil indtraeffe jevnligt, og
at preesten ma vere forberedt pa det.

Der er ogsa eksempler pa, at prasterne har konfirmationer, hvor konfir-
mander bliver konfirmeret alene enten for eller efter en konfirmation med
mange konfirmander eller efter lgrdagsdab eller efter gudstjenester.

5.3.6. Evaluering af workshop 2

Den 25. sep. 2019 blev der udfeerdiget en evalueringsrapport for workshop
2, som jeg fik lov til at anvende i projektet af Heilesen og medforskerne. 10
ud af 11 deltagere besvarede evalueringsspgrgsmalene. Alle 10 mente, at
kurset levede op til det annoncerede indhold. En kommentar til punktet var:
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“Det er en stor glaede at fa kompetente teologer til at se pa det, vi arbejder
med i sognene”.

Pa spargsmalet om kursets relevans for deres arbejde, gav 88,9 % af
deltagere pa kurset karakteren 5 pa en skala fra 1 til 5, hvor 1 er darligst og
5 er bedst. 11,1% gav karakteret 4.

Pa spgrgsmalet, om de ville kunne omszatte det, de havde lart, i deres
arbejde, gav 55,6% karakteren 5, og 44,4% gav karakteren 4. En kommentar
hertil var: ”Det handler mest om den inspiration, der findes i at megde andre,
som arbejder inden for vores specielle felt”. En anden medforsker gav udtryk
for, at samspillet mellem gruppearbejdet og den teoretiske del, som oplags-
holderne stod for, fungerede fint.

22,2% gav karakteren 5 for deres eget bidrag til kurset, 55,6% gav karak-
teren 4, 11,1% gav karakteret 3 og 11,1% gav karakteren 2. Der var for lidt
tid til forberedelse, men at den konstruktive atmosfere i grupperne gjorde
det let at bidrage. Af generelle kommentarer var, at kurset var for teet pakket,
og at det med fordel kunne have veere bredt ud over en ekstra dag.

Der var flere der besvarede skemaet for workshop 2 end for workshop 1
(workshop 1: 53,8%, workshop 2: 83,3 %). Relevansen af indholdet i forhold
til arbejdet som praest samt omszatteligheden til praksis blev vurderet til at
veere bedre pa workshop 2, omend begge omrader ogsa blev besvaret posi-
tivt efter workshop 1. For begge workshops gjaldt det, at medforskerne syn-
tes, at programmet havde veeret for tat, og at det pavirkede deres evne til at
arbejde koncentreret.

5.4. Efterspil

21/11 2019 blev det sidste interview?®® foretaget med Birgit som et efterspil
til workshop 2 og praksis 3.2°7 Birgit meldte fra til workshop 2 pa grund af
stor arbejdsbyrde.

Pa dag 2 pa savel workshop 1 og workshop 2 kan der hgres et par korte
dialoger pa diktafonerne. Preesterne udviser en distance til konfirmander med
ASF (workshop 2) og til mennesker med ASF uanset alder (workshop 1),
idet der bliver sagt, at de kan vare “markelige” eller “irriterende”.

Ligeledes oplever flere af madrene en distance til deres bgrn med ASF fra
naere pargrende, der ikke forstar, hvorfor bgrnene opfarer sig, som de ger,
og i det ene tilfalde giver udtryk de for, at de ikke forstar morens reaktion
pa barnets veeremade. | det sidste tilfeelde bruger moren konfliktnedtrapning
I stedet for at forsgge at iretteseette sit barn, fordi hun ved, at det i situationen

266 Birgit har set og godkendt den del af afsnit 5.4, der refererer til interviewet den 21/11
2019. Se bilag G1.
267 Se afsnit 3.6. og tabel 7, 8 og 9.
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er nytteslgst. De madre, der har oplevet nare pargrende distancere sig til de-
res barn og deres made at opdrage dem pa, viser tydeligt, at det opleves som
en falelsesmaessig isolation. Dette geelder ogsa, selv om de har kontakt til
deres nare pargrende og ses med familie, og familien vedgar sig deres rela-
tion til konfirmanden. Konfirmanden med ASF kan distancere sig, nar hun
oplever en forventning om at normalisere sin evne til at bega sig i et samspil,
som hun ikke magter.

| samtalen med Birgit viser det sig, at hun spiller en stor sjeelesgrgerisk
rolle for savel madre til konfirmander med ASF, konfirmander med ASF
som for de lerere og paedagoger, der arbejder pa den skole, hvor hun har
konfirmanderne. Hun fortaller om den sorg og skyld, hun oplever hos mgd-
re, fordi arsagen til barnets reaktioner inden udredning kan tillegges dem.
Mgdrene ma keempe med at fa interaktionerne til at fungere imellem sgs-
kende, nar en bror eller sgster har ASF. Birgit fortaeller ogsa, at hun ma inter-
venere i forbindelse med sjaelesorg, fordi en konfirmand med ASF forsgger
at dulme sine indre smerter ved at sla sit hoved mod en dgr. Hun lader korte
andagter og lysning af velsignelsen indga i samtalerne samt bibeltekster, der
kan satte ord pa de falelser, som konfirmander med ASF og deres forzldre
kan have. En central bibeltekst, hun har anvendt, er Jobs Bog.

| labet af sommeren har Birgit oplevet, at hun ikke magter samtalerne, og
at hendes naermeste familie begynder at l&egge maerke til, at hun har forandret
sig. Hun er blevet mere trist og isolerer sig. Hun vil gerne kunne ringe til
kolleger for at tale om sin situation, men undlader, da hun ikke gnsker at be-
byrde dem. Tidsmaessigt er hun klemt, og det selvmordsunivers, hun mgder
hos forzldre og konfirmander med ASF, begynder at fylde hendes egen til-
veaerelse.

Birgit forteeller i lgbet af interviewet, der har mere karakter af samtale:

det var sd tungt, det var den magteslashed, at ku’ vere i den, altsd bare vere i den, -
Jobs venner, der sidder stille ved siden af ham. Der sker ingenting, det er altsa van-
vittigt sveert. Det er sa sveert at veere i, for du har jo lyst til at gere noget. Det eneste
man fér lyst til og 1 serdeleshed med bern, det er, at ku’ geore noget for dem (Birgit

21/11 2019).

Kontakten til konfirmander med ASF bliver ikke mindre sver af, at det er
samspillene, der er ramt. ASF kan ikke ngdvendigvis ses pa de ramte. Hun
oplever, at konfirmanderne med ASF kan vare ramt af depression og angst
og deres madre af sorg, skyld og depression. Hun savner kolleger, hun kan
kontakte og dele sine tanker med.

| slutningen af samtalen aftaler vi, at hun tager kontakt til en kollega med
henblik pa at fa skabt et sikkerhedsnet under sig. Hun skal kunne kontakte
kollegaen, hvis hun kan marke, at hun begynder at blive slidt. Det er ikke
hendes opgave at bedgmme, om kollegaen kan holde til hendes tanker. Vi
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aftaler, at hun melder tilbage til mig, nar aftalen er pa plads, hvilket sker fa
dage efter.
Interviewet/samtalen slutter med en vision og et spgrgsmal:

Hvordan kan jeg gere det pa en pzn og fin made [mede foreldre til konfirmander
med ASF, konfirmander med ASF, lerere og paedagoger, der underviser dem], sa de
foler sig madt, sa der [ogsa] bliver noget plads til mig ogsa (Birgit 21/1 2019)?

5.5. Triangulering 2
Triangulering i kapitel 4 og 528 er triangulering mellem:

1) Interviews med praester
2) Interviews med mgdre
3) Observationer

Triangulering 1
Afsnit 4.4 Triangulering 2
Afsnit 5.5

4) Workshops, midtvejsstatus, efterspil

Figur 17 viser, hvordan triangulering giver mulighed for at anskue projektets
problemstilling fra forskellige vinkler:

Figur 17 Trianguleringens mulighed

Interviews med madre, hvis barn har fulgt Oberservationer af
(bﬂrne)konflrmqndunderwsn|ng for barn med konfirmandundervisning pa
ASF og en konfirmand rr]ed_ASF, der selv har specialhold for bgrn med

fulgt undervisningen ASF
/

Interviews med - ‘Workshops,
preester, der - _ midtvejsstatus og

underviser (Barne)konfir- efterspil for

(barne)konfir- ’ mander med preester, der

mander med ASF | ASF og deres | underviser

4 \ familier i | (bgrne)konfirmand
\ folkekirkens / er med ASF
\relationelW
~

e

268 S afsnit 3.5.
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Figur 18 viser fordele og ulemper ved de enkelte tilgange og metoder:

Figur 18 Fordele og ulemper ved tilgangene og metoderne

Fordele:
Aktarernes

udvikling kan

falges.

Ulemper:

Feltet rykker
I

sig hele tiden
| og kan veere
sveert at
indfange.
Fordele: Fordele: Fordele:
Praesternes oplevelser Mgdrenes og Samspillet mellem
0g erfarln_ger. konfirmandens aktgrerne kan
Uveesentlige oplevelser og iagttages samtidig med, at
oplevelser er sorteret erfaringer. heaendelsen finder sted.
fra, fordi de ikke Uvasentlige oplevelser Ulemper:
huskes. er sorteret fra, fordi de Observataren kan ikke se,
Ulemper: ikke huskes. hvad der giver indtryk pa
Modpartens Ulemper: lengere sigt.
oplevelser og Modpartens oplevelser Det kan vare ngdvendigt at
erfaringer mangler. og erfaringer mangler fa aspekter i heendelsen
Oplevelserne og Oplevelserne og forklaret.
erfaringerne kan veere  grfaringerne kan vare
pavirket af andre pavirket af andre

faktorer. faktorer.
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Figur 19 viser, hvad de forskellige metoder har bidraget med.

Figur 19 Verificering, falsificering, perspektivering

Udfordring: Distance.

Distancen kan overvindes i “’det tredje rum” og i
onfirmationsliturgien, hvor (bgrne)konfirmanderne og
deres familier bliver til “nogen”. Praesterne har
begranset viden om “det tredje rum”. Larere og
paedagoger bade fremmer distancen mellem skole og
kirke (nar kirken har kontakt via skolen) og overvinder
distancen (nar skolen formidler, medierer og faciltere
kontakt, pseedagogisk opleering af og tryghed for praesten
samt leverer arbejdskraft).

Verificering: At blive til nogen” i “’det tredje rum” og i
konfirmationsliturgien.

Falsificering: I interviews med mgdre lader det ikke til,
at det kan skabe en distance til preesten, hvis skolen
formidler kontakten til kirken og varetager de gvrige
funktioner.

Falsificering: Distancen mellem preest og
konfirmander behgves ikke at veere stor og kan
overvindes via artefakter og ritualisering.

Perspektivering: Det er preesten, der ma flytte sig for
at inkludere (berne)konfirmander med ASF og deres
familier. Praestens dannelse, prasteidentitet og
levede teologi bringes i spil.

Perspektivering: Praster beveaeger sig ind pa lerernes
og paedagogernes banehalvdel. Det er livgivende,
men tidskraevende og opslidende.

Perspektivering: Gentaenkning af teologi

Perspektivering: Behov for ledelse og opbakning fra
kolleger for ikke at risikere udbraending

Triangulering 1 i afsnit 4.4. bestar af stillebenbilleder med eller uden tidsfor-
skydning pa baggrund af interviews med praster, madre til konfirmander
med ASF og observationer. Selv om der er tidsforlab mellem de to obser-
vationer, der blev foretaget hos den samme preest, var formalet med obser-
vationerne ikke at iagttage en udvikling mellem observationerne. Formalet
var at verificere eller at falsificere mine iagttagelser fra farste observation.
Workshops, midtvejsstatus og efterspil tilfgjer en ny vinkel, der indbefat-
ter et tidsforlgb og en proces, der ikke slutter efter hverken workshop 1,
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midtvejsstatus, workshop 2 og efterspil. Praesternes roller i forhold til leerer-
ne og paedagogerne &ndrede sig i forlgbet. Praesterne beveegede sig ind pa
lzerernes og paedagogernes banehalvdel i forhold kompetence i ASF-pada-
gogik og til at se det som en del af deres praesteidentitet. Praesterne begyndte
0gsa at gnske at overtage mere af leerernes og paedagogernes rolle som med-
vandrere i det liv, (bgrne)konfirmanderne med ASF og deres familier har.

Medvandringen pavirkede prasterne. Det var praesterne, der forandrede
sig for at fglge (bgrne)konfirmanderne med ASF og deres familier, ikke om-
vendt. Dette tog bade tid og energi, og selv om det kunne vere livgivende
for praesterne, gjorde det dem ogsa sarbare, fordi det satte dem selv og deres
levede teologi i spil.

Udviklingen pa workshops mundede ud i en asymmetri. Praesterne var i
kraft af deres rolle som praster i en asymmetrisk relation i forhold til (bar-
ne)konfirmanderne og deres familier. Denne asymmetri fremkom ogsa i
interviewene og observationerne, men de gav ikke mulighed for at iagttage,
hvordan preaesterne udviklede sig i forhold til at forvalte asymmetrien. Praes-
terne forventede af sig selv, at de med deres adfeerd og holdning skulle ind-
rette og tilpasse sig den made, (berne)konfirmanderne samt deres familier
oplevede og erfarede verden pa.?®® De forventede ogsa , at de skulle kompen-
sere for funktionsnedsettelsen, sa der blev plads, bade til dem, der havde en
funktionsnedszttelse pa grund af ASF, og dem, der skammede sig og er for-
legne over funktionsnedsattelsen. Den sidste gruppe var bade dem, der hav-
de ASF og dem, der var bergrt af ASF som nere familiemedlemmer.
Praesten, der ikke deltog 1 workshop 2, sluttede med at sparge: "Hvordan bli-
ver der plads til mig?”.

Det anfeegtede prasternes teoretiske teologi, nar den teoretiske teologi
ikke gav ord og teoretisk ramme til det, de faktisk erfarede. Praesterne matte
derfor 1) gentenke deres teoretiske teologi eller 2) finde nye teoretiske be-
greber, der fortolkede konfirmandernes tilvaerelse. Praesterne fandt ressour-
cer i de teologiske udtryk, som de allerede kendte, men begyndte at bruge
dem, sa de ogsa kunne rumme bgrn og familier bergrt af ASF.

5.6. Teologiske perspektiver

I workshop 1 var der fokus pa ligeveerdighed som levet gudbilledlighed og
diversitet i forskellige mader at vaere i relation pa og som del af den samme
store fortaelling, der skal formidles anderledes.

269 Jeg vil senere argumentere for, at dem, man mader, skal forblive fremmede, for at in-
klusion kan finde sted, se afsnit 7.5 og 7.5.2.
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I workshop 2 blev triniteten som symbol pa forskellighed i enheden og en-
hed i1 forskelligheden samt korsteologi og lidelse ved at have et handicap
f.eks. ASF, omdrejningspunkt.

Levet teologi og normativitet

Et overordnet perspektiv pa praktisk teologi og teoretisk teologi i forhold til
levet teologi bliver udfoldet i interaktionen mellem prasterne pa de 2 work-
shops og midtvejsstatus. | afsnit 3.4.1. blev der diskuteret, hvilken af de fire
stemmer i TAR (Cameron et al. 2010), der var den dominerende (Kap-
pelgaard 2019, 262; Kaufman 2016; Graham 2013). En synsvinkel var, at det
er den normative stemme (stemme 1), der er udtrykt i trosbekendelser, dog-
mer og kirkens leere op gennem tiden, der bliver den dominerede, og at de
fire stemmer ikke er ligeveerdige. Astley og Raakjer argumenterer i stedet,
at det er den levede teologi, der er den dominerende (’den levede teologi”
svarer stemme 4 hos Cameron et al.) i forhold til teoretiske teologi (”den
teoretiske teologi” svarer til stemme 1 hos Cameron et al.).

Praesternes interaktioner viser, at deres levede teologi har stor betydning i
forhold til mgdet med (bgrne)konfirmander med ASF og deres familier. Den
teoretiske teologi bliver brugt til at sette ord pa deres erfaringer, sa de har et
sprog til at tale om dem, men samtidig bliver den teoretiske teologi bgjet,
hvis der er en dissonans i forhold til den levede teologi. Trosbekendelser og
dogmer forbliver ugendret, men fortolkningen af dem bliver sat ind i en ny
kontekst og tilpasset.2’® Den teoretiske teologi slar imidlertid ikke til som
fortolkningsramme, hvis der kun bruges ord. Der ma kunst til.

Begreber og udtryk kan blive taget fra en sammenhang og sat ind i en ny,
f.eks. bruger Christiane “simul” fra “simul justus et peccator til at beskrive
dobbeltheden i den samtidige enhed i forskelligheden og forskellighed i en-
heden.

Apologi og livstydning

Stig, Jonas og Johannes angiver i formulering af guidelines efter workshop
1 (bilag Al), at apologetik som teoretisk teologi med fordel vil kunne brin-
ges i spil over for mennesker med HF-ASF. Dette bliver bekreftet i midt-
vejsstatus, idet der bliver pointeret, at det iseer er mandlige konfirmander, der

20 Kilby stiller endda spargsmal til trinitetens aktualitet for individuelle kristne i dag, men
konkluderer alligevel som falger, idet hun treekker pa Karl Rahner og opponerer mod
Moltmann: ”The consensus is that the Trinity is at the heart of Christianity, and both theo-
logy and piety have gone astray if it is regarded as belonging to the specialists. A retrieval
(it is believed) is needed: the Trinity must be understood once again (one reads) as a
positive and central element in the Christian faith rather than an embarrassing obscurity,
and as profoundly relevant to the life of individual Christians, to the life of the Church,
and perhaps beyond” (Kilby 2000, 432). Se videre udleegning i kap. 7. Parenteser i den
citerede tekst er Kilby egne. Det samme gelder den kursiverede tekst.
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tager apologetikken til sig (afsnit 5.2.1). En forsigtig tolkning kan veere, at
apologetik kan opfattes som det, der kan satte en ramme og give forudsige-
lighed og struktur i en tilveerelse praeget af ASF. Denne tilgang kraever imid-
lertid mere forskning. Apologetik som tilgang bliver ikke naevnt i nogle af
de otte interviews med i alt ti preester, hvoraf fire er maend, eller af nogle af
de fire mgdre til konfirmander med HF-ASF, hvoraf tre er drenge. En enkelt
mor til en dreng med radder 1 ”gudstjenestemenighed” er meget optaget af
konfirmationsundervisningen som livstydning, for at hendes sgn skal lzere at
mgde andre mennesker abent og forholde sig nuanceret til deres holdninger.
Dette vil han kun veere i stand til, hvis han har kendskab til, hvad hans egen
baggrund er (Laila og Leif 17/5 2018).

Pavirkning fra mennesker med ASF

Praesterne pa begge workshops beskriver, at tilstedevaerelsen af mennesker
med ASF styrker retfeerdighedssans og tvinger til konkret sprogbrug (afsnit
5.1.1; 6.1.5; bilag Y). Mennesker med ASF kan have et halv-ubehageligt
laserblik™, nar det gaelder om at have gje for selvmodsigelser (afsnit 5.3.4).
En lignende tankegang kom til udtryk i mit interview af Sgren, der bade
underviser konfirmander med ASF og konfirmander med andre psykiske og
fysiske handicaps. En konfirmand i karestol pavirkede ifalge Sgren dyna-
mikken positivt pa et konfirmandhold, fordi de andre konfirmander havde
lert, at de skulle vaere opmarksomme pa, at konfirmanden i kerestol ogsa
skulle kunne deltage i de aktiviteter, som blev tilbudt i undervisningen
(Seren 15/2 2018). Bade Sonja (Sonja 12/1 2018) og Helene (Helene 14/6
2018) bemarkede, at tilstedeveerelsen af mennesker med forskellige kogni-
tive udfordringer fremmede inklusion af (bgrne)konfirmander med ASF og
deres familier.2"

21 Bade foraeldrene til (bgrne)konfirmander med ASF og (barne)konfirmander med ASF
har en psykisk og religigs kapital, der kommer i spil pa det interpersonelle plan. Denne
kapital kommer til udtryk, selv om (bgrne)konfirmanderne med ASF og deres foralder
kan befinde sig i liminialfaser (overgangsfaser), hvor fremtiden er usikker. Lorensen og
Buch-Hansen ger i artiklen “Listening to the voices: refugees as co-authors of practical
theology” rede for lignende bottom-up processer blandt flygtninge, der som asylansggere
ogsa befinder sig i liminialfaser (Lorensen og Gitte Buch-Hansen 2018). Lorensen og
Buch-Hansen udvider de tre kategorier af kapital: 1) Den menneskelige, 2) den gkono-
miske og 3) den sociale kapital, som formuleret af Pierre Bourdieu (Bourdieu 1986) med
en fjerde og femte kategori: Den religigse og den psykiske. Lorensen og Buch-Hansen
konkluderer, at tilstedeveerelsen af flygtninge i menigheden i Apostelkirken har pavirket
de etniske danske veerter til at bevaege sig vk fra et hierarki, hvor de etniske danske ver-
ter plejer at have rollen som de genergse, til et fellesskab med gensidighed og indbyrdes
sarbarhed.

Bottom-up processerne fra 1. persons perspektiver er imidlertid ikke nok til at fremme in-
kluderende processer, hvis ikke top-down-processerne fra ledelsesniveau tages med.






Kapitel 6. Praksisorienteret sammenfatning af kapitel 4 og 5

| dette kapitel vil jeg sammenfatte analyserne af empirien fra kap. 4 og kap.
5 bestaende af analyser af henholdsvis informationer fra interviews og obser-
vationer samt kreative processer i de to workshops, midtvejsstatus og efter-
spil.

Bade kap. 4 og kap. 5 blev afsluttet med en opsamling af teologiske per-
spektiver. De teologiske perspektiver fra empirien bliver udfoldet i kap. 7,
men sammenfattes i dette kapitel i korte punkter.?’

6.1. De kirkelige medarbejderes forbundethed

Et gennemgaende hovedtema er forbundethed. De roller og relationer, som
preester, de gvrige ansatte som frivillige i kirken, (bgrne)konfirmanderne
med ASF og deres familie og professionelle som lerere og paedagoger har,
er viklet ind i hinanden.

6.1.1. Praesternes samspil med lerere, paedagoger og skoleledere
Praestens indsats foregar i samspil med andre f.eks. leerere, peedagoger, praes-
tekolleger, provster, andre ansatte og frivillige. Larere og paedagoger kan
have en rolle som dem, der kan kompensere bade for (bgrne)konfirmander-
nes ASF med funktionsnedsattelse og for praesternes manglende erfaring,
viden og kendskab til de enkelte konfirmander med ASF. Larerne og pada-
gogerne varetager ofte omrader som foraeldrekontakt, praktiske opgaver som
transport og tager sig af konfirmander, der har behov for at forlade under-
visningen. Foraldresamarbejdet fylder meget for praesterne, hvis ikke der er
lerere og paedagoger til at varetage den.

Tilstedeveerelse af leerere og paedagoger kan imidlertid udgere en distance
bade til foraeldre til konfirmanderne med ASF og konfirmanderne selv set fra
en kirkelig side, fordi skolen varetager den direkte kontakt til foreeldrene. Set
fra foraeldrenes side varetager skolen det, de selv ville have haft sveert ved at
magte som foraeldre pa grund af deres datters eller sgns udfordringer. Sko-
lens kompensation fremmer muligheden for, at barnene med ASF kan fglge
konfirmandundervisning pa specialhold og efterfalgende blive konfirmeret.

22 p3 sigt er det hensigten, at de resultater, der samles i dette kapitel, skal omformes til
en vejledning for kirkens arbejde med (barne)konfirmander med ASF og deres familier
og interveneres. Der forestar dog en reekke kirkefaglige og peedagogiske overvejelser, far
den plan kan realiseres. En mulighed er, at der bliver planlagt en 3. workshop, hvor nogle
af praesterne kan deltage f.eks. sammen med lerer- eller pedagoguddannede sognemed-
hjeelpere og andre af kirkens medarbejdere med szrlige kompetencer.
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Foraldrenes gnske om at bruge kirkelige feellesskaber som ressource i ud-
fordringerne med at veere familie bergrt af ASF, er dog mere betinget af deres
tilknytning til disse faellesskaber i forvejen, men mere forskning er ngdven-
dig. Praesternes tavshedspligt kan veere udfordret, nar leererne og pedago-
gerne er til stede i undervisningen.

Skolelederen kan facilitere samarbejdet mellem preester, leerere og paeda-
goger ved at informere, om der er noget praesten skal®® vaere opmarksom
pa, men uden at give kab pa sin tavshedspligt. Ligeledes skal skolelederen i
samarbejde med prasten facilitere, hvordan formalet for (bgrne)konfir-
mandundervisningen og skolens formal kan spille sammen og hvor meget af
kirkens praksis, der kan indga i undervisningen, hvis barnekonfirmandund-
ervisning erstattes af et feelles skole-kirkeprojekt. Praesten er den styrende i
konfirmandundervisningen, men bliver bakket op af leererne og padago-
gerne.

Nar der holdes gudstjeneste i forbindelse med konfirmandundervisning,
er det en rigtig gudstjeneste. Laerere og paedagoger samt andre faggrupper er
I den forbindelse lige med (bgrne)konfirmanderne med ASF som deltagere.
| de fleste tilfeelde deltager leererne og paedagogerne aktivt i gudstjenesterne.
| enkelte tilfeelde er de tilskuere. De fleste praester ser dog gerne, at der ikke
er nogen, der ngjes med rollen som tilskuer, men praesternes reaktioner er
meget forskellige, hvis dette er tilfeeldet.

Selv om en praest ikke har kendskab til omradet pa forhand, kan han eller
hun gennemfare undervisning af (barne)konfirmander med ASF, hvis der er
et godt samarbejde med de lerere og paedagoger, der fglges med bgrnene,
samt en erfaren kollega som sparringspartner.

6.1.2. Medvandring

Fra 1. workshop til midtvejsstatus og 2. workshop sker der en udvikling.
Preaesterne begynder at se sig selv som medvandrere, og de begynder at blan-
de sig mere i leerernes og paedagogernes padagogik over for bgrnene. Sam-
tidig bliver preesterne mere opmarksomme pa de ressourcer, der ligger i, at
de kan evaluere konfirmandundervisningen med laererne og paedagogerne og
fa sparring. Praesterne kan vare blevet sa fortrolige med at have laerere og
paedagoger til stede i deres undervisning af konfirmander med ASF, at de
faler, at undervisning af konfirmander med typisk udvikling kan veere en
starre udfordring, fordi praesterne er alene i undervisningssituationen.

213 N4r jeg her og andre steder bruger udtryk som “skal”, er det ikke udtryk for et pabud,
som jeg ikke kan udstede, men for en opfattelse af, hvad der vil veaere den optimale op-
treeden fra de naevnte aktarers side.
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6.1.3. Praesten som facilitator, liturgisk leder og klasserumsleder
Praesten skal kunne veere facilitator, mediator og tydelig liturgisk leder, hvis
mennesker i menigheden med typisk udvikling ikke forstar den adfaerd og
tajkodeks (kasketter, haettetrgjer, hgrevaern) konfirmander med ASF kan ha-
ve. Ligeledes skal praesten vaere tydelig klasserumsleder, nar struktur og for-
udsigelighed er en forudsatning for, at konfirmander med ASF kan fglge sig
trygge.

Der kan veere behov for, at praesten er detektiv for at kunne finde ud af,
hvordan en konfirmand med ASF kan konfirmeres, hvis han eller hun ikke
magter at blive konfirmeret inden for rammerne af de foreliggende mulig-
heder.

Det kan kreeve en fast forankret menighed at rumme mennesker med ASF,
og en dialog med menigheden om nye kirkegaengere med ASF kan veere en
forudsaetning. Bgrn og voksne med ASF kan komme til at fylde meget, da
de kan veere preeget af svag ToM.

6.1.4. Mediering af gnsketeenkning og usikkerhed

Det er ngdvendigt at veere opmeerksom pa gnsketenkning, hvis foreldre til
en konfirmand med ASF eller konfirmanden selv gnsker en sa almindelig
konfirmation som muligt med risiko for, at konfirmanden bliver oversti-
muleret.

Der sker en udvikling fra workshop 1 til workshop 2: Pa workshop 2 bliver
praesterne mere opmarksomme pa muligheden for at rumme familiemedlem-
mers usikkerhed i forbindelse med konfirmation, hvis usikkerheden pavir-
ker familiemedlemmernes accept af de behov, konfirmanden med ASF har.

6.1.5. Forholdet til medarbejdere, kolleger, provst og menigheds-
rad

Pa 2. workshop er der kommet mere fokus pa, at preester kan stille krav om,
hvad der skal til fra kollegers og andre medarbejderes side, for at undervis-
ning af konfirmander med ASF kan finde sted. Prasten kan undervise kon-
firmander med ASF i andre sogne end sit eget. Det kan bl.a. udfordre koor-
dinering af brug af lokaler til undervisningen.

Provstens rolle og ledelse (top-down)

Det fremmer undervisning og inklusion af konfirmander med ASF, hvis
provsten er klar i sin ledelse og understgtter praesten, der varetager under-
visningen. Dette gaelder bade gkonomi, prioritering af tid, fordeling af op-
gaver praester indbyrdes og intervenering i interaktionerne mellem prees-
terne. Provsten kan have stor indflydelse pa respekten for prastens arbejde,
at arbejdet bliver gennemfart, og at praesten trives med arbejdet.
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Medarbejdernes roller som facilitatorer for inklusion

Kirketjeneren spiller en vigtig rolle som den, der kan inddrage konfirman-
derne i den praktiske forberedelse af gudstjenesten og veere backup, hvis
konfirmander ma forlade undervisningen.

Der deltager ofte organister i noget af undervisningen, som spiller til an-
dagter og mini-gudstjenester. Organister kan have en stor opgave i at inklu-
dere bgrn med ASF i deres barnekor. Dette er imidlertid ikke undersggt i
dette projekt. Babysalmesang kan vaere en abning for familier, der er bergrt
af ASF, til lokalsamfundet, ligesom bgrnebongo, salmergdder m.m. kan
veere, hvad enten familien er bergrt af ASF eller ej.

Kirke- og kulturmedarbejderne fylder ikke meget i undervisningen af
(barne)konfirmanderne med ASF hos informanterne og medforskerne. Der
findes dog kirker, hvor det er kirke- og kulturmedarbejdere, der foretager un-
dervisningen.

Der kan vare medarbejdere, der er usikre pa, hvordan de skal made (bar-
ne)konfirmander med ASF. Ligeledes kan praester veere skreemte ved tanken
om at skulle undervise disse barn.

Stedfortraedelse og pavirkning bottom-up

Praesten og frivillige eller ansatte medarbejdere kan veere stedfortraedere for
(barne)konfirmander med ASF, hvis de ikke magter at deltage eller udfare
en opgave, der var planlagt, de skulle udfare. Professionelle aktgrer kan trae-
de i stedet for de nzre relationer til venner og andre nare relationer, nar
konfirmanden med ASF ikke magter dem. Der kan veere en positiv indfly-
delse fra mennesker med ASF. De tvinger til konkret sprogbrug og har en
stor retfeerdighedssans.

Menighedsrad og gkonomi

Menighedsradene er generelt villige til at bevilge de ngdvendige midler. Det
kan imidlertid veere besveerligt for en prest at styre indberetning af forbrug
af gkonomiske midler til f.eks. transport, hvis prasten selv skal indberette til
flere menighedsrad. Det er en fordel, hvis gkonomien kan styres centralt.

6.1.6. Diversitet, rummelighed og tiltag
At vere vant til diversitet i menigheden fremmer accepten af mere diversitet,
f.eks. hvis menigheden har veret vant til institutioner for mennesker med
udviklingsforstyrrelser, ID o.l., og disse mennesker er en del af kirkens
samlede billede. Undervisning af konfirmander med ASF kan udvide praes-
tens normalitetsbegreb, fremme undervisningen af konfirmander uden ASF
metodisk og bidrage til praestens dannelse som praest.

Kirken skal ifglge foraeldrene egentlig ikke gere sa meget anderledes. |
enkelte tilfelde kan foraldre veere i tvivl, om konfirmation kan finde sted.
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Det bunder ofte i uvidenhed og usikkerhed om, hvad folkekirken kan klare.
Det er en stor aflastning, hvis kirken sammen med skolen kan varetage kon-
firmandundervisningen, uden at foreeldrene skal yde en starre indsats.

Hvis kirken skal satte nogle ekstra tiltag i veaerk, kan der maske etableres
en opfelgning pa konfirmandundervisningen med samme padagogik og me-
todik bade i direkte forleengelse af undervisningen og senere, nar de unge har
feerdiggjort STU. Konfirmandundervisningen kan evt. erstattes af klubvirk-
somhed og bgrnekonfirmandundervisningen af et felles skolekirkeprojekt.

Det kan vaere ngdvendigt at flytte gudstjenester til specialskoler, hvis
bgrnene pga. angst ikke magter at komme hen i kirken.

Det er vigtigt at huske sgskende. De er ofte afgarende bade som familie-
medlemmer og som ressourcepersoner for bgrn med ASF. At varetage sgs-
kendes udfordringer er et mal i sig selv.

Dannelse og magt
Kirke kan tilbyde et fristed, hvor konfirmanderne med ASF ikke skal laves
om til at veere noget andet end det, de allerede er. Det er ikke kirkens formal
at normalisere konfirmander med ASF, sa de tilpasses den neurotypiske ma-
de at vaere menneske pa. Dette er ikke det samme som, at der ikke kan ske
en trening i at bega sig i en kirkelig sammenhzang, for at der kan vare en
ramme, som sa mange som muligt med eller uden ASF kan vere i, og at trae-
ningen kan have overfgrelsesveerdi til andre sammenhange.

Inklusion kan ikke tenkes uden magt. Kirken som institution har bade
magt til at byde velkommen og til ikke at gare det. Der ma afgives magt for
at inklusion kan finde sted, og for at mennesker med ASF kan fa indflydelse.

6.2. (Barne)konfirmander med ASF og deres forbundethed
(Barne)konfirmander med ASF er ligesom andre mennesker forbundet med
andre, men forbundetheden viser sig maske pa en anden made. Relationali-
tet kan fungere pa afstand. Konfirmander med ASF, der ikke magter mange
mennesker, kan veere en del af fellesskabet ved at lgse nogle praktiske op-
gaver og sa tage hjem, nar der er kommer for mange mennesker. Diakoni kan
veere pa afstand, hvor konfirmanderne bade inddrages i samtale om diakoni
og hjeelper med at udfgre den f.eks. bage smakager til hjemlgse.

Pa et specialhold skal en konfirmand med ASF ikke kun forholde sig til
deres egne begransninger og behov, men ogsa til de greenser og behov andre
konfirmander med ASF kan have. Fordelen ved at blive undervist pa spe-
cialhold kan veere, at (bagrne)konfirmander med ASF bliver undervist sam-
men med dem, de gar i skole med. De kan blive fulgt af de laerere og pee-
dagoger, der er en del af deres hverdag, og de bliver undervist af den preest,
der er tilknyttet den specialskole eller specialklasse, de er elever i eller pa.



208

Der kan vaere en metodik, der ikke bliver anvendt pa hold for neurotypiske.
En ulempe ved konfirmandundervisning pa specialhold er, at konfirmanden
bliver knyttet til en kirke og en preaest, som ikke er hjem-sognets kirke og
praest, og som ikke kender familien.

Praester kan opleve, at der er konfirmander med ASF, som gar i klasser
for bern med typisk udvikling og dermed falger undervisning for konfir-
mander med typisk udvikling, som ville have stagrre udbytte af at vere pa
specialhold.

Det kan fremme inklusion, hvis de praster, der underviser (bgrne)kon-
firmander pa specialhold, og som er tilknyttet de enkelte specialskoler eller
specialklasser, kan give information videre til lokale sognepraster. Det kan
vaere oplysninger om, hvad konfirmander med ASF magter eller ikke magter
I forbindelse med konfirmation i den lokale kirke.

Konfirmander med LF-ASF og konfirmander med HF-ASF er to forskel-
lige malgrupper. Det kan kraeve en mindre indsats at undervise dem hver for
sig end at forsgge at finde en feellesnavner for undervisningen, hvis de und-
ervises sammen.

Selv om undervisningen foregar pa hold for konfirmander med ASF, kan
ene-konfirmation komme pa tale, hvis konfirmanden ikke magter at vere
sammen med mange mennesker. Konfirmation kan af hensyn til kirkeper-
sonalet finde sted enten lige inden eller lige efter konfirmation af et storre
hold eller lgrdagsdab.

Det rituelle kan veere med til at skabe rum for tilhgrsforhold og vedken-
delse. Nar (bgrne)konfirmandundervisningen er sat ind i en rituel ramme,
fremmer det forudsigelighed og tryghed. Iser for konfirmander med LF-ASF
kan piktogrammer veere en fordel. Ligeledes kan det veere en hjzlp ved guds-
tjenester, hvis der er en trykt udgave af liturgien. Piktogrammer i forbindel-
se med undervisning kan med fordel vere elektroniske.

6.2.1. Angst og andre udfordringer

Der er ikke noget, der tyder pa, at barn med ASF ikke skulle gnske barne-
konfirmandundervisning og konfirmation lige sa meget som bgrn uden ASF.
Der kan veare praktiske omstendigheder og f.eks. angst, der kan bevirke, at
de afstar fra at folge (barne)konfirmandundervisning eller at blive konfir-
meret, hvis der ikke kan findes andre mader end de sedvanlige at gere det
pa. Det er ngdvendigt at veere opmaerksom pa konfirmanders motorik og ma-
ske anderledes sensoriske profil, nar aktiviteter skal planleegges. Konfir-
mandundervisning af bern med ASF kan veere udfordret af skolevagring
med usikkerhed om, hvor de hgrer til og manglende overskud til at fglge
undervisning.
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Medtsenkning af kompensation for svag ToM, svag EF, svag CC, svag
episodisk hukommelse — og for LF-ASF ogsa svag semantisk hukommelse —
kan fremme (bgrne)konfirmandernes udbytte af undervisningen.

Hvad der er en positiv udlegning af billedsprog for konfirmander med
neurotypisk udvikling, er ikke ngdvendigvis positivt for konfirmander med
ASF, der ikke bryder sig om samvar med for mange mennesker og gjen-
kontakt. Det kreever en ekstra indsats at give (barne) konfirmander med ASF
mulighed for at identificere sig med personer i bibelske forteellinger.

6.3. De ASF-bergrte familier

Familier, der er bergrt af ASF eller lignende udviklingsforstyrrelser er ikke
en ensartet gruppe, men er forbundet med andre mennesker pa mange
forskellige omrader. Larere og paedagoger kompenserer for konfirmandens
funktionsnedseettelse i forbindelse med konfirmandundervisning. Dette giver
foraeldrene et pusterum, sa de kan veere foraeldre som alle andre. For at inklu-
dere (bgrne)konfirmander med ASF og deres familier skal der faciliteres for-
skellige mader at deltage pa.

Bade familier med ASF som en del af menigheden og menigheden gene-
relt kan have behov for, at der bliver signaleret en forstaelse af ASF. Fami-
lier, der er bergrt af ASF, skal ”medinddrages”, for at tilhgrsforhold kan
finde sted. Det fremmer inklusion, hvis der er et abent og arligt forhold til,
hvordan familierne har det. Kirke i betydning lokal menighed og lokal
institution kan lige som andre lokale institutioner sasom skoler, bgrnehaver
og foreninger give mulighed for netveerk. Kirken kan ikke ses isoleret i for-
hold til, hvad der ellers er en del af lokalsamfundet.

6.3.1. Praesten, menigheden og de ASF-bergrte familier

Nogle familier, der er bergrt af ASF eller lignende problemstillinger, kan vee-
re sa belastede, at de ikke magter at reagere pa kollektive beskeder. Prasten
kan mangle tid til at tage individuel kontakt. Kommunikation er en udfor-
dring, hvor der hele tiden ma sikres, at kommunikationen er naet frem til de
rette modtagere.

Falelsen af forkerthed kan blive til skam og social isolation, hvis familien
med alt det, der er i deres liv ikke bliver taget imod af menigheden og praesten
og set som alle andre. Foraldre til bgrn med ASF har ikke ngdvendigvis lyst
til at veere i gruppe med andre foreeldre i lignende situationer i en kirkelig
sammenhang, heller ikke selvom de keemper de samme kampe med skole-
veegring, skoleplacering, aflastning o.l. Sadanne grupper kan vere praeget af,
at foraeldrene ikke har overskud til hinanden.

Mgdrene har umiddelbart ikke behov for personlig kontakt til en praest i
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forbindelse med mistanke om, at der er noget i vejen med deres barn og ud-
redning. Den far de fra andre professionelle og pargrende. Bliver der farst
skabt en fortrolig kontakt mellem praest og familien med ASF, kan behovet
for samtaler derimod vare meget stort.

Forventninger til interaktion mellem nzare pargrende og bgrn med ASF
kan medfere afstand og isolation, hvis bgrnene med ASF ikke magter den
forventede interaktion. Det kan resultere i gget belastning af foraeldrene, der
skal kompensere for barnets adfaerd. Foraldrene skal forsvare deres made at
lgse konkrete udfordringer pa, bare andres anklager og frustrationer over
barnets adfaerd, der kan stille dem selv i et darligt lys som foraldre. De skal
kunne mgde barnets frustration over ikke at kunne indlgse andres forvent-
ninger om den rette adfeerd. Forzldres arbejdsmaessige situation, indbyrdes
forhold og interaktionen med andre nare familiemedlemmer kan vare pa-
virket af f.eks. uenighed om diagnose og diagnosens betydning samt mod til
at se problemerne i gjnene og erkende dem.

6.4. Udfordringer

Praester er ikke altid klaedt pa til opgaven med at mgde (barne)konfirmander
med ASF og deres familier. De kan vere uvidende om ASF, komme til at
stille for store krav eller tale ned til familier, der er bergrt af ASF. De kan
bruge meget energi pa hele tiden at justere sin egen adferd efter de reak-
tioner, konfirmanderne med ASF viser. Ligeledes krever det meget
overskud, hvis preasten i sine observationer af bgrn pa hold for (bgrne)-
konfirmander med typisk udvikling og pa hold for barn med ASF laegger
meerke til forhold, som der bgr skrides ind overfor. Et forhold kan f.eks. veere
barn, der ikke er udredt, som maske burde blive det.

Det er en stor udfordring, at konfirmander med ASF eller andre udvik-
lingsforstyrrelser eller handicaps pa specialhold ikke far tilbudt fulde forlgb.
Der kan vere behov for det samme antal af undervisningsgange, for at disse
konfirmander kan fa vist, at de ogsa er vedkendt. Ligeledes er det et problem,
at der endnu ikke er tilbud om barnekonfirmandundervisning pa specialhold
tilknyttet alle specialskoler og specialklasser.

6.4.1. Mindblindness og double mindblindness

Mindblindness (konfirmander med ASF, der har sveert ved spontant at se ting
fra flere perspektiver) og double mindblindness (konfirmander med typisk
udvikling, preester, menighed, der har sveert ved at forsta, hvad det vil sige at
veere menneske med ASF) kan gare det kraevende at mgde hinanden, sa mg-
derne ikke blot er overfladiske oplevelser, men bliver til erfaring af vedken-
delse.
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Rummelighed og gensidighed i menigheden kan veere udfordret, og der
kan veere frygt for det, der er anderledes. Ved mere uformelle tiltag kan det
veere en udfordring at medtenke ASF. Det kan veere sveert at skabe et rum,
hvor alle kan veere, for man ved aldrig, hvem der kommer, heriblandt ogsa
mennesker med ASF.

6.4.2. Sarbarhed

Praesten skal turde blive afvist, hvis konfirmanden er blevet overstimuleret.
Andre gange ma prasten forsgge at finde et tilknytningspunkt. Det kan veare
kreevende at rumme, at konfirmanderne med ASF kan give begranset feed-
back, og at de kan kgre i samme rille med deres sarinteresser, som andre
ikke ngdvendigvis synes er spendende.

Det kan vere et dilemma, om praesten kan tillade sig at blande sig, hvis
foraeldrene til en konfirmand med ASF pa specialholdet gnsker, at konfir-
manden skal konfirmeres i hjemsognet sammen med hjemsognets konfir-
mander. Prasten kan formode, at konfirmanden ikke kan holde til det, og
skolen kan dele praestens formodning.

Praesterne kan vaere usikre pa, om de kommer til at belaste barnene med
ASF for meget, nar de ikke ved, hvor bgrnenes graenser gar. De oplever ikke
barnenes reaktioner efter undervisningen. En mulighed er at evaluere med
lererne og paedagogerne bagefter. Det kan vere et belastende omrade for
praesten at arbejde med, hvor angst, depression, cutting og andre former for
selvskade, selvmordstanker og selvmordsforsgg kan fylde praestens sjele-
sorg. Det er ngdvendigt at brede et sikkerhedsnet ud under praesten.

Det kan ligeledes veere belastende for praesten at skulle handtere falelsen
af at have svigtet, hvis prasten ikke har kunnet leve op til egne idealer og
har ladt en (barne)konfirmand med ASF i stikken ved ikke at magte at tage
hans eller hendes parti.

Det kreever overskud hele tiden at skulle vurdere, om den adfeerd, man har,
er den rette for at kunne justere samspillet med (barne)konfirmander med
ASF.

Praesten skal kunne handtere en nedsmeltning og kunne vurdere, hvad der
kan gares for at forhindre nedsmeltninger og ulykker som fglge af nedsmelt-
ninger, is&er hvis han eller hun er alene med konfirmanderne. Praestens arbej-
de kan pavirkes af, hvorvidt andre professionelle kompenserer og afhjelper
konsekvenserne og belastningerne af ASF. Det er ikke bare i forbindelse med
(bgrne)konfirmandundervisning, men familiernes trivsel generelt.

Der kunne med fordel veere et ressourcecenter for ASF, ligesom der er et
konfirmandcenter under FUV. Der er et underpunkt til hjemmesiden til kon-
firmandcentret, der hedder ”s@rlige behov”’, men der er ikke specialviden om
ASF.
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6.5. Sammenfatning af teologiske perspektiver
Feellesskab kan opleves som en serlig udfordring fortolket ind i en kirkelig
og kristen kontekst. For at fremme inklusion kan det vare en ngdvendighed
at gentaenke, hvad faellesskab er i en teologisk fortolkning af savel den levede
teologi, savel som den teoretiske teologi, der laner den levede teologi ord.

Det centrale teologiske emne er menneskesynet, der ofte knyttes til Imago
Dei, som ma udlaegges, sa der ogsa er plads til mennesker med ASF. Der er
brug for at udlaegge trinitetsteologien som symbol pa enhed i forskellighed
og forskellighed i enhed.

Der ma arbejdes med “simul” forstaet som, at vi modtager det samme
(Guds velsignelse) pa forskellige mader, tidspunkter og i forskellige rum.

Den teoretiske teologi bliver tydet pa ny, nar der er dissonans i forhold til
den levede teologi i madet med (bgrne)konfirmander med ASF og deres fa-
milier.

Skam kan fylde meget i betydningen at veere forkert”, men vedkendelse
I levet teologi kan veere med til at overvinde skammen.



Kapitel 7. Refleksion: Teologiske overvejelser

| dette kapitel vil jeg diskutere de teologiske udfordringer, jeg har registreret
I undersggelsen af det kirkelige arbejde med bgrn med ASF. Det teologiske
materiale der inddrages, hentes isear fra teologisk antropologi og trinitets-
teologi, samt den nye handicapteologi, der er fremkommet gennem de sidste
artier.2’

7.1. Relationalitet og trinitet

Mennesker med ASF har relationer ligesom alle andre mennesker (Swinton
2012Db), men relationerne kan have et anderledes udtryk. En relation mellem
to mennesker med ASF kan komme til udtryk, nar de er sammen om en be-
stemt dagsrytme eller arbejder parallelt om det samme projekt f.eks. udfarer
havearbejde i fellesskab uden ngdvendigvis at arbejde direkte sammen.
Jonathan (praest) forteller om fglgende oplevelse af relationer mellem kon-
firmander med ASF (7/12 2018): Venskab kan udtrykkes ved, at to kon-
firmander med ASF sidder ved siden af hinanden i samme rum og spiller,
eller vennen kan vare ham, der sidder og venter i taxaen, nar de skal keres
til specialskolen.?” Bustion fortaller, at online-feellesskaber kan vere alter-
nativer til fysiske fellesskaber (Bustion 2017). Derfor ekskluderer tanken
om gudbilledlighed, hvor mennesket forstas som analogi til den sociale
trinitet?’®, ikke mennesker med ASF, nar det at vere social ikke kun ses fra
en neurotypisk synsvinkel. For at gudbilledligheden kan inkludere menne-
sker med ASF, ma den rumme andre mader at veere social pa.

Den sociale trinitet og neurotypisk fortolkning af Imago Dei

Swinton er kritisk over for analogien til den sociale trinitet, der kan eksklu-
dere mennesker, der har sveert ved at veere sociale, hvis kun den neurotypis-
ke made at vaere social pa spejler opfattelsen af gudbilledlighed. Gudbil-
ledlighed ma i sa fald reflekteres anderledes end som analogi til en social
trinitet. Analogien til den sociale trinitet skal i denne sammenhang ikke blot
forstas ud fra teoretisk teologi, men ogsa som levet teologi. Swinton henviser
til Karen Kilby (Swinton 2012c, jf. Kilby 2000), som henviser til Moltmann

274 Se forskningsoversigt afsnit 1.6.

275 Dette geelder ikke ngdvendigvis alle mennesker med ASF.

276 Bade Swinton (Swinton 2012b) og Kilby (Kilby 2000) anvender udtrykket ”Den soci-
ale trinitet”, se afsnit 7.1.2.



214

(Moltmann 1980). Kilby argumenterer ikke direkte mod sociale analogier til
triniteten som sadan, men tilfgjer:

In themselves these analogies are perhaps no worse than any others. The way in which
they are very often used, however, and the claims which are made for them are, I shall
argue, deeply problematic (Kilby 2000, 433).

Guds indre trinitariske liv og projektion

Kilby argumenterer imod det store fokus pa Guds indre trinitariske liv, der
bl.a. er udsprunget af den vestlige individualisering, som projiceres?’’ over
pa analogien til den sociale trinitet. Det at veere i relation (interrelatedness),
kan i den sammenhang blive et antropologisk telos, idet spaendingen mellem
monisme og Gud som Far, Sgn og Helligand overvindes ved at henvise til
perikoresis, hvorefter falgende slutningskaede optraeder:

1) Perikoresis bliver brugt til at begrunde, hvordan tre personer (Far, Sgn og Hellig-
and) kan veere en Gud.

2) Vi projicerer vores egne [neurotypiske] erfaringer af relationalitet og relationer over
pa perikoresis.

3) Perikoresis med vores egne projektioner bliver herefter praesenteret som en teolo-
gisk norm, der igen kan reflekteres tilbage pa menneskers relationalitet og
relationer (Kilby 2000, 442).

Dogmet om Guds trinitet er oprindelig formuleret for at stadfaeste Kristi gud-
dommelighed og samtidige menneskelighed, uden at Kristi guddomme-
lighed og menneskelighed blandes sammen. Kilby holder fast i dogmet om
Guds trinitet. | stedet for at tale om den sociale trinitet, som ifglge hende kan
veere et utidigt forsgg pa at fa indsigt i Guds trinitariske liv, anvender hun
trinitet som en grammatik,2’® som de bibelske skrifter kan laeses ud fra (Kilby
2000, 443).

Lasrivelse af den immanente trinitet fra den gkonomiske trinitet

Kilby lgsriver imidlertid den immanente trinitet (den treenige Guds indre
vaeren) fra den gkonomiske trinitet (den treenige Guds handlen i verden) og
kristologien (Jesus Kristus som sand Gud og sandt mennesket), idet Gud som
treenig griber ind i verden og genopretter den. Gennem Imago Christi (Kristi
billede) kan mennesket antage Imago Dei. Gudbilledlighed som analogi til
den sociale trinitet kan ikke skilles fra Guds handlen i verden. Ifglge Molt-
mann er det kun Kristus, der er Guds billede, og kun i relation til og i feel-
lesskab med Kristus kan mennesket blive det, som det er bestemt til.

27 Se fodnote 82.
278 Denne tilgang er ogsa anvendt af H. V. Mikkelsen (Mikkelsen H. V. 2018, 116).
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Mennesket er bestemt til at vare “die Neuschopfung der Gottenbildlich-
keit...in der Gemeinschaft der Glaubende mit Christus” gennem den treenige
Guds handlen i verden (Liedke 2009a, 81, jf. Moltmann 1985, 232).

Liedke beskriver Imago Dei som Imago Trinitatis og som analogi til Guds
indre trinitariske veeren (Liedke 2009a, 262ff). Gudbilledlighed er en teolo-
gisk kategori, der skal forstds som Guds relation til mennesket og Guds
handlen i forhold til mennesket, og kun i den betydning bliver den en antro-
pologisk kategori (Liedke 2009a, 263ff).

Fortolkning af "feellesskab” og ASF i levet teologi
Kilby forholder sig til perikoresis ud fra levet teologi og brugen af den til
projektion og mindre ud fra teoretisk teologi, der ikke ngdvendigvis har
farvet den levede teologi og den almene diskurs eller kun har gjort det
stykkevis. Hendes kritik af den sociale trinitet er ngdvendig, hvis den levede
situerede teologi ikke inddrager og inkluderer den made, mennesker med
ASF er i relation pa eller har fokus pa en gudbilledlighed, der er indskraenket
til relation.?™

Selv om alle informanter og medforskere gnsker, at mennesker med ASF
skal veere fuldt inkluderede borgere og medlemmer af folkekirken som insti-
tution og som kirken i alle andre betydninger, er der nogle dele af den feelles
diskurs og forstaelse af fallesskab eller relationalitet, som bliver anfegtet i
mgdet med bgrn med ASF:

[Kirsten:] Der ma jeg sige, det er en ugentlig kamp at fa det til — ikke at veere et ok
sted at vaere, for det er det, - men at fa dem til at veere et faellesskab, fordi, det er s&
sveert for dem bare at snakke med dem de kender, hvordan s snakke med de andre?
[Vibeke:] Man kan jo sige, der bli’r kristendommen jo udfordret (Kirsten og Vibeke
19/2 2018).

| Moltmanns forstaelse af relation og faellesskab er konfirmanderne med ASF
allerede i relation til og i fellesskab med Kristus og andre kristne som Imago
Christi, uanset hvor meget de isolerer sig. De har lige sa meget del i Guds
handlen i verden som alle andre.

Den sociale trinitet med plads til mennesker med ASF

Poulsen kommer i sin ph.d.-afhandling frem til tre krav, der skal imgde-
kommes, for at barn foler sig inkluderet. Det ene krav er mulighed for at bi-
drage til faellesskabet?® (Poulsen 2017). | afsnit 4.1.2, undertema 2b; afsnit
5.1.2 og bilag Al (guidelines: Menighedsliv) beskriver informanter og med-
forskerne, at konfirmander med ASF og deres familier skal have en plads i
feellesskabet i folkekirken med mulighed for at bidrage. Samtidig slar de fast,

279 Se fodnote 283.
280 Se afsnit 1.6.6.
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at savel sgskende, foreldre som konfirmanderne selv skal have spgrgs-
malet: "Hvad kan vi hjelpe jer med?”

Medinddragelse er ngdvendig for, at tilhgrsforhold og tro kan udfoldes.
Derfor ma man spgrge: “Hvad kan vi hjelpe jer med?” frem for blot at
praesentere et tilbud som en gave, man forventer, bliver taget imod. Dette er

...to allow an undeterminded gracing relationship to appear. Moreover, this context of
community sets free the concrete phenomenon that can be understood as a gift from
the entanglements that threaten to dissolve the gift as a gift of grace (Henriksen 2009,
43).

At lade medinddragelse pavirke interaktionerne fordrer imidlertid, at man tar
afgive kontrol, vaere aben og acceptere, at man ikke ved, hvor svarene fra
dem, man gnsker at medinddrage, kan fare hen (Henriksen 2009, 48).%8!

At bidrage til feellesskabet er mere end at udfere praktiske opgaver i for-
bindelse med gudstjenester og andre aktiviteter. Det er at fa lov til at farve
samversformen med den made, som familier berart af ASF er mennesker og
familie pa med de gleder og sorger, de har. Dertil kommer hjalp til at
kompensere for ASF som funktionsforstyrrelse (impairment), sa denne sa
vidt mulig ikke bliver til begrensninger (disability), der heemmer mulig-
heden for at fa og have relationer i en kirkelig sammenhang. Denne kom-
pensation kan ogsa bevirke, at relationerne ikke begraenses til den kirkelige
sammenhang, men tages med ud i hverdagen (Natascha og Ulrik 15/5
2018).2%82

Relationerne kan ogsa vare det, Vikdahl kalder for “weak ties” (Vikdahl
2014, 212ff), idet relationerne er et resultat af at veere feelles om at deltage i
liturgien, og idet kroppene bevager sig pa samme made, og stemmerne siger
eller synger den samme trosbekendelse eller de samme salmer og korsvar.
Ligeledes kan relationerne hvile i, at man er sammen om det, man modtager,
uanset om man har ASF eller gj.

| stedet for at have fokus pa det falelsesmaessige i relationer kan der veere
veegt pa pligt og handling, f.eks. nar konfirmander med ASF baerer over med
hinanden eller kan veere talergr for hinanden, hvis den undervisende praest
ikke kan gennemskue en konfirmands reaktioner:

[Vibeke:] Jeg har en, ham kan jeg ikke rore ved...jeg kan ikke en gang la’ min hand
sadan lige rgre hans underarm eller noget, det kan han slet ikke vaere i, men det har
han jo faet sat ord pa. Til at starte med havde jeg ikke forstaet, at det var det, han blev
sa vred over. Jeg tenkte, det var utrolig sa vred han blev, hver eneste gang. Det var
fordi, han sad tit ved siden af mig, og hvis han sa var lidt urolig, sé ku’ jeg lige, lige-
som laegge armen over og sige, “prov at legge en demper pa” det sa “rrrrrrrrrrrr” [ef-
terligner lyd], sa reg det ud over det hele. Der synes jeg ogsa, at eleverne indbyrdes

21 Se ogsa afsnit 5.3.2 ”Den malmassige vinkel”.
282 Se ogsa “Nachbarschaft herstellen und Netzwerke starken” (Liedke 2013, 48f).
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er meget gode, for der var faktisk en af de andre, der sagde til mig: ~Jeg tror alts3, det
var fordi du holdt ved hans arm”. Jeg siger: “Jamen, jeg holdt ham jo ikke, jeg bero-
ligede, det var jo ikke sédan, at jeg holdt ham fast”. ”Nah” siger den anden: "Men
han kan ikke 1i’ det, uanset om man holder ham fast, eller man bare rgr ved ham, det
tror jeg bare, du skal la’ veere med”. ”0.k.”, siger jeg sa, sa tog jeg den snak med den
dreng og spurgte: "Kan du slet ikke ha’, at jeg gor noget som helst?”. ’nej, det skal
du la’ veere med” siger han si....”Hvordan kan jeg sé berolige dig?”’, ”hmmmm, det
kan du ikke”... (Kirsten og Vibeke 19/2 2018).

7.1.2. Konklusion om brugen af den sociale trinitet

Kilby er skeptisk over for alle modeller, der forsgger at satte triniteten i et
teoretisk system. Gudbilledlighed kan ifglge Kilby blive identisk med at
have et bestemt telos eller ideal, som alle ikke kan eller gnsker at leve op til.
Deres menneskelighed og gudbilledlighed risikerer dermed af blive degra-
deret (Swinton 2012b, jf. Kilby 2000). Den feelles diskurs, der viser sig i den
levede teologi, der kan degradere mennesker med ASF og komme til udtryk
i double mindblindness, ma saledes belyses og reflekteres pa ny af den teore-
tiske teologi.

7.2. Anerkendelse, vedkendelse og Imago Dei
Et gennemgaende tema i de to workshops er, at der ikke er lige sa meget re-
spons og interaktion med konfirmander med ASF som med konfirmander
uden ASF.

| afsnit 1.4.3 og 1.6.1 gjorde jeg rede for Liedkes og Wagners tilgang til
inklusion. Anerkendelse er en tovejsbevagelse, hvor vedkendelse er en en-
vejsbevagelse (se fodnote 231). Vedkendelse kan vare en tovejsbeveaegelse,
men er det ikke ngdvendiguvis.

Mennesker med ASF kan holde af, vise kearlighed og have relationer, men
der kan alligevel opleves et brud, hvis bevagelsen opleves som envejs-bevae-
gelse, og hvis der mangler et flow i gensidigheden.?83

Laengslen efter gensidighed

| samspil med (bgrne)konfirmander med ASF er der ikke altid en interaktion,
hvor man giver og tager imod eller en samtale, der kan flyde. Praesten kan
opleve at blive afvist, sa han eller hun ma arbejde hardt for at finde et tilknyt-
ningspunkt eller ma acceptere afvisningen. Manglende accept af afvisningen
kan i veerste fald resultere i interdependenssammenbrud som nedsmeltning,
hvor konfirmanden er ukontaktbar eller har andre overbelastningsreaktio-
ner. Prastens eller familiemedlemmers behov for anerkendelse bliver der-
med ikke opfyldt (Honneth 2003, 14ff).

283 Se afsnit 4.2.2, fodnote 219 og fodnote 231.
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Henriksen udfolder begrebet recognition og henviser til menneskets leeng-
sel efter at bliver anerkendt (Henriksen 2009, 55ff). Han dbner op for et
alternativ, som er karlighed i betydningen agape (éydnn, guddommelig keer-
lighed), der overvinder menneskets kalkulerende og beregnende handlinger
for at fa leengslen efter anerkendelsen opfyldt. Henriksen henviser i den sam-
menhang til Paul Ricouer (Ricouer 2005, 224). Kerlighed som gave i betyd-
ningen agape er den ultimative form for anerkendelse (recognition), der ikke
forventer at fa noget igen:

By being recognized in this way, the individual who is recognized is not only given a
new type of freely accepted identity, but he or she is also given a new place in his or
her world, and can relate to his or her history in a way different from before”
(Henriksen 2009, 57).

Selv om praester ikke elsker deres konfirmander, lige som forzldre elsker
deres barn, er der alligevel relationer, for praesterne er alt andet end ligeglade
med konfirmanderne:

[Gro]: sadan har det altid veeret, at de her konfirmander fylder meget mere i bevidst-
heden...man skal meget mere gennemteenke, sddan bade, hvad man laver forberedel-
sesmaessigt, sprogligt, men ogsé den der bekymring man kan ha’ omkring de her
konfirmander, hvad skal der dog bli’e af dem? hvordan skal de ku’ klare sig fremov-
er?...Jeg vil ikke sige, det har veeret belastende, pa den negative made, men de fylder
mere end de almindelige konfirmander har gjort (workshop 2 9/9 2019, Gro i gruppe-
arbejde med Helle, Christiane, Elisabeth, Sonja, optagelse 12).

Fra recognition til acknowledgement

Henriksen &ndrer “recognition” til “acknowledging” (vedkendelse). Med
udgangspunkt i den amerikanske filosof Kelly Olivers tanker slar han fast, at
vi ma erkende (recognize), at vi ikke kan erkende alt om den anden. Ack-
nowleding (vedkendelse) er i den sammenhang at bare vidnesbyrd om den
anden; at erkende, at den anden kan forsta verden anderledes, end vi selv gar
og at fa abnet gjnene for andre muligheder (Henriksen 2009, 58f, jf. Oliver
2001).

Gaven, der bliver en nade, er mulig i et kristologisk perspektiv: Vores tid
begynder i den kristne forstaelse med, at Gud skaber, og senere bryder Gud
ind i tiden med jul, paske og pinse (Henriksen 2009, 23ff), hvor der opstar
det, Henriksen kalder for et surplus. Surplus er det, der synes at veere umuligt
set fra vores livsvilkars synsvinkel, men som alligevel er muligt. Det umulige
bliver muligt i et eskatologisk perspektiv (Henriksen 2009, 29f). Samtidig
indikerer inkarnationen en sarbarhed, der ligger i at kunne blive afvist. Gud
selv abner op for noget som menneske, han ikke kan kontrollere pa forhand,
men som han laenges efter (Joh 1,11).
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Double mindblindness

Udfordringen bliver, hvordan vedkendelse bliver omsat fra teoretisk teologi
til levet teologi, idet udbraendthed, distance til mennesker med ASF og
double mindblindness er en risiko, fordi envejskommunikationen eller inter-
dependenssammenbrud bliver for belastende. Prastens behov for anerken-
delse i arbejdet med (bgrne)konfirmander med ASF skal indlgses et andet
sted. Det er ikke det samme som, at der ikke kan ske en anerkendelse af prae-
sten i samspillet med (bgrne)konfirmander med ASF, men prasten kan ikke
forvente det.

7.2.1. Imago Dei med bibelsk udgangspunkt
Billede — imago - kan forstas pa to mader. | 1 Mos 1,26 i Praesteskriftet bli-
ver ordet %% (zelem) anvendt om mennesket som gudbilledligt i betyd-
ningen en kopi af en original, en statue eller et portraet af Gud. Ordet nmn3
(demut) som gudbilledligt bliver nevnt i 1 Mos 1,27. mn7 (demut) er sna-
rere en lighed i funktion end en lighed i vaesen (Rad 1987, 37-40; Liedke
2009a, 234ff).

Claudia Welz nuancerer betydningen af o3 og ning. Welz beskriver fire
tilgange til Imago Dei med baggrund i 1 Mos 1,26 og 1 Mos 1,27.

1) Den funktionelle model med vagtleegning pa reprasentation®

Det er ikke entydigt, hvordan %% og nin7 korresponderer med hinanden og i
forhold til den hebraiske praeposition bet, der er oversat med xatd i Septu-
aginta. Welz oversatter katd med “according to”, der pa dansk betyder ™1
henhold til” eller i overensstemmelse med”. 0% 0g nn7 er ikke synonymer,
men heller ikke parallelle ord. mn7 udfolder 2%y, idet betydningen er en
levende statue eller et levende portraet, som er skabt til at have en bestemt
funktion som Guds vikar ligesom i det gamle Mellemgsten, og idet et billede
eller en statue, der blev baret rundt, kunne vaere medium for Guds kraft og
markere kongens territorium.

2) Den mimetiske model med veegtleegning pa lighed

Welz afleder den mimetiske (efterlignende) model med veagtlegning pa
lighed af den funktionelle model med vagtleegning pa reprasentation (Welz
2011, 78ff). Der star ikke i Preaesteskriftet, at mennesket fik lov til at herske
over andre skabninger. Dette er kun underforstaet. At herske over andre
skabninger medfgrer imidlertid, at der ma vere nogle karakteristika, som
gaelder for mennesket f.eks. ansvarlighed. Augustin haevdede, at menneskets
gudbilledlighed pa trods af syndefald stadig var synligt i menneskets sind
(”mind”) i kraft af triaden af hukommelse (”memory”, memoria), intellekt

284 Denne overskrift og de tre naeste er mine oversettelser af Welz’ egne overskrifter.
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("intellect”, intellectus) og vilje (”will”, voluntas). Gudsbilledet er blevet
forvraenget af synden ifglge Augustin, men kan transformeres af Gud selv.
Skolastikerne i middelalderen skelnede senere mellem den naturlige gudbil-
ledlighed, der kom til udtryk i menneskets rationalitet og ligheden med Gud
(similitudo), der blev skaenket som gave.

Luther gik imod denne tankegang, fordi der blev en modsetning mellem
hukommelse, intellekt og vilje, der var bevaret efter syndefaldet, og det at
veere i relation med Gud, som blev skanket. Menneskets gudbilledlighed gar
ifalge Luther fuldsteendig tabt i syndefaldet. Kristus retfeerdigger mennesket,
der bliver simul justus et peccator (pa en gang retfeerdiggjort og synder). Kun
Kristus er Guds billede. Dette fremgar ikke af den hebraeiske tekst, med min-
dre man laeser kristologi ind i teksten.

Den mimetiske model stammer fra reformatorisk teologi. Bonhoeffer
heevdede at kun i forhold til Gud, kan mennesket veere Imago Dei. Ligheden
er ikke en analogia entis (en analogi i varen), men en analogia relationis
(en analogi i relation). Det at vere i relation tilhgrer ikke mennesket selv,
men er givet som en gave.

3) Den relationelle model med veaegtleegning pa at blive tiltalt

Som forklaret i afsnittet om den mimetiske model er relation ikke en egen-
skab ved mennesket, men noget der sker pa Guds initiativ og gives som en
gave. Mennesket er Guds modstykke,?® og relationen mellem menneske og
Gud er udtryk for Imago Dei, og Gud taler direkte til mennesket i modsaet-
ning til dyrene (Welz 2011, 80ff). I slutningen af afsnittet sparger Welz som
falger:

Is there a connection between Bild and Bildung, between being an image and beco-
ming oneself in a process of formation and education? This is the topic of the ensuing

section (Welz 2011, 82f).

4) Den dynamiske model med vagtleegning pa (med)dannelse

Den sidste og fjerde model er den dynamiske model med vagtleegning pa
(med)dannelse, idet Imago Dei forstas som et mal, en transformation. Gud
bliver mere og mere tydelig i mennesket, der bliver mere og mere trans-
parent for Gud. Imago Dei bliver fgrst udfoldet fuldsteendigt i Guds rige
(Welz 2011, 83ff). | stedet for at vaere Guds Gegenlber bliver mennesket
Guds medarbejder.

5) Imago Dei og billedkunst
Til sidst i artiklen tolker Welz Imago Dei ved hjelp af billedkunst (Welz
2011, 85ff). Imago er i den sammenhang som en bevagelse eller gestus, der

285 Denne tankegang stammer fra Karl Barth (Barth 1953).
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peger pa noget mere, end billedet selv viser, for et kunstveerk er mere end et
spejlbillede eller et maerke, et tegn, et skilt eller en tavle ( "sign ). Et kunst-
veerk far en beskuer til at vende sig om. Det overskrider beskuerens inten-
tionalitet. At betragte os selv som Imago Dei overskrider alle vores billeder
og forestillinger om os selv. Imago Dei har elementer af forbavselse, som
den, der bliver anskuet som Imago Dei, kan dele med beskueren (Welz
2011).

Welz bidrager med et nuanceret syn pa Imago Dei, der har veeret omtalt
og fortolket forskelligt bade i bibelens eget univers og i senere tiders fortolk-
ninger. Et entydigt og fastlast syn pa Imago Dei i forhold til levet teologi
begraenser diversitet og forskellige mader at vaere menneske pa. Imago Dei
fortolket i en kontekst af billedkunst, der ikke udelukker nogle af Welz’
gvrige fire modeller, korresponderer med Eriksens syn pa den fremmede, der
netop skal forblive fremmed og dermed uudgrundelig.

7.2.2. Mgdet med den fremmede som Imago Dei
Et tema i savel interviews med preaster som interviews med konfirmand-
mgdre er at byde velkommen og at mgde. Set fra praesternes synsvinkel kan
det veere sveert af afleese konfirmander med ASF. I interviews med foreeldre
bliver der lagt veegt pa at blive set. Selv om det kan vere udfordrende at lz-
re konfirmander med ASF at kende, er det vigtigt for foraldrene, at bade de
som forzldre og deres barn med ASF bliver set og mgdt med samme rum-
melighed som andre, hverken mere eller mindre.

| sin analyse af mgdet med medmennesket som en ven, understreger Erik-
sen vigtigheden af at lade den, som man efter mgdet regner som en ven,
forblive en fremmed (Eriksen 2018, 129f). Hvis man mener at have regnet
den, man elsker, ud, og ikke fastholder, at der er noget utilgeengeligt i den
anden, frinedsbergver man den anden. Man kan dermed komme til at erobre
og besidde medmennesket. Relationen mister pa den made sin dynamiske
styrke og bliver triviel.

Den fremmede og kunstveerket

Eriksens refleksion over mgdet med et menneske, man ikke kender pa for-
hénd klinger sammen med Welz’ beskrivelse af Imago Dei fortolket i kon-
tekst af billedkunst, og det tilspidses i mgdet med mennesker med ASF, der
netop pr. definition er vanskelige at gennemskue. Beskrivelse af en diagnose
som ASF og svag ToM, svag central koharens, svage eksekutive funktioner,
kontekstblindhed, svag episodisk hukommelse og evt. svag semantisk hu-
kommelse, kan veere ngdvendige hjelpemidler lige som andre former for
viden om medmenneskers udfordringer. Samtidig afdaekker beskrivelserne
ikke, hvem mennesket er, idet mennesket med ASF forbliver uudgrundeligt
som et gudskabt kunstveerk, der hele tiden overrasker og forbavser alt efter
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lysindfaldet og beskuerens tilgang, sa mennesker med ASF overskrider bil-
ledet. Ligeledes er praesten selv heller ikke beskrevet udtemmende ved sin
praestation som sjelesgrger eller underviser og evne til at baere andre, men
ved at veere vedkendt. Eriksen taler om et distanceprincip, hvori:

...det andet menneske overlades til Gud, i tillid til at der ma veere et menneskehjerte
derinde et sted, som Han kan fa i tale. Men det er ikke en opgave, jeg skal rode med
(Eriksen 2018, 72f).2%

”Talmodighedens vej” fordrer en villighed til at acceptere afstanden uden at
opgive habet (Eriksen 2018, 72). Den afspejler et menneskesyn, der mere er
et bestemt blik pA medmennesket end en forstaelse af, hvad et menneske er:

Dette blik forudseetter, at ethvert menneske har sine hemmeligheder, som ingen
andre, maske ikke engang personen selv, har adgang til, men som Gud kender. Der er
altid noget at vente pa, noget som venter pa at blive kaldt frem. Tiden er svanger med
evigheden, men utadlmodigheden truer hele tiden med at afbryde svangerskabet (Erik-
sen 2018, 72f).

Den trinitariske and
Et menneske er meget alene med sit liv i forhold til andre mennesker, sig
selv, andre levende vasner og naturen. Men ”Anden” har ikke forladt noget
menneske, men er virksomt og skabende tilstede” (Eriksen 2018, 74f).287
Det er imidlertid en udfordring for en prast, der star over for en konfir-
mand, der slar hovedet ind i en dar gentagne gange. Her er det ikke nok at
give medmennesket tilbage til Gud, iser hvis der ikke findes anden hjelp fra
andre professionelle, og de nare pargrende ikke magter situationen. Lige-
ledes er det ikke nok at fortelle praesten, at det ikke er hans eller hendes an-
svar at gribe ind. Den etiske fordring om altid at tage vare pa det stykke af
den andens liv, som man — muligvis, muligvis ikke — har i sin hand kan praes-
ten ikke suspendere, selv om fordringen kan veere uopfyldelig (Lagstrup
(1956) 1991, 25; 32; 38f). Farst nar hun har gjort alt, hvad han eller hun
kunne og sommetider lidt mere, kan og ma praesten slutte med at teenke, at
Gud selv er "virksomt og skabende tilstede” ogsa her (Eriksen 2018, 74f).

288 Eriksen skriver ind i en kontekst af psykopati. Psykopati kan pa ingen made sam-
menlignes med ASF, men anfaegtelsen ved distancen til den anden pa grund af uigen-
nemskueligheden kan. Den anfeegtelse geelder i alle forhold uanset ASF eller ej.

287 |_ige som Eriksen knytter Hans Vium Mikkelsen ogsa til ved den tritariske and. Tri-
niteten hentyder til, at vi aldrig kan forsta Gud fuldstendigt, ligesom vi heller ikke kan
forstd mennesket fuldsteendig. Det er et kendetegn ved mennesket, at det har and. Men-
neskelighed kan ikke reduceres til ”formaen, sprog og kognitive evner” (H. V. Mikkelsen
2018, 107ff).
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7.3. Handicapteologiske modeller

Praester orienterer sig teologisk, hvad enten de virker i en levet teologi eller
studerer teoretisk teologi. Det er derfor vigtigt at udfordringerne med bgrn
med ASF abnes for teologisk refleksion, sadan som det sker i den nyere
handicapteologi, hvis modeller jeg inddeler i otte typer, hvoraf de ferste fire
diskuteres, som de er systematiseret af Liedke.

7.3.1. Liedkes 1. typologi: Deus absconditus som apologi

Liedkes farste typologi®® har udgangspunkt i bl.a. den tysk-evangeliske teo-
log og preaest Ulrich Bachs?® bidrag (Liedke 2009a, 74ff, jf. Bach 2006). Et
menneske med sygdom og handicap bliver opfattet som en del af Guds gode
skaberveerk?®. Sygdom og handicap bliver ogsa opfattet som en del af ska-
bervaerket for sa vidt, det bliver tolket i et korsteologisk perspektiv, fordi
smerte er en del af det at vaere menneske, ligesom Jesus ogsa led pa korset,

Alle er Gud lige neer, uanset om de lider som Jesus Kristus pa korset eller
ikke lider. Pa korset bliver Guds kerlighed til alle mennesker abenbaret,
fordi Jesus Kristus rdber: "Min Gud, min Gud, hvorfor har du forladt mig”
(Mark 15,34). Kun en Gud, der har lidt sa meget, kan veare ven (Kamerad)
(Liedke 2009a, 52) med et menneske, der lider.

Korsteologien knytter til Luthers tanke om Deus absconditus (den skjulte
Gud) og Deus revelatus (den abenbarede Gud), hvor der bliver et skel, og
hvor alt det, vi ikke forstar f.eks. Theodicé,?®* hgrer til Deus absconditus.
Bach taenker streng monoteistisk?®> om Gud, fordi der ikke er andre magter
end Gud. Bach lgser imidlertid udfordringen med Theodicé ved hjelp af
trinitarisk teologi:

Gud kommer til mennesket udefra og kalder pa alle mennesker. Antropo-
logien bliver trinitarisk betinget ved, at Gud ggr mennesket til sin partner, og
mennesket anerkendes betingelseslast, uanset handicap eller ej, og alle men-
nesker bliver dermed lige vigtige. Befrielsen er, at Gud har skabt alle men-
nesker bade med og uden handicap. Alle mennesker er med syndefaldet fald-
ne skabninger og henvist til Kristus og gennem Kristus forsonet med Gud.

288 Af Liedkes fire typologier (Liedke 2009a, 220ff; 2009b; Liedke 2011) er ”Handicap
som nadegave (Charisma)” angivet som et undertema til ferste typologi (Liedke 2009a,
76ff; 220ff). Jeg teeller derfor ikke denne som en selvstendig typologi. | afsnit 1.6.1 har
jeg angivet Liedkes egne hovedtemaer i overskrifterne for de fire typologier (Liedke
220ff). | dette afsnit (7.3.1) har jeg omformuleret overskrifterne for de fire typologier for
ogsa at indbefatte tilfgjelser og kritikpunkter i overskrifterne.

289 Ulrich Bach var selv karestolsbruger pga. polio.

290 1 Mos 1,10b; 1,12b; 1,18b; 1,21b; 1,25b.

291 Theodicé er spargsmalet om, hvordan Gud kan vere god og almagtig, nér han har
skabt en verden, hvor der er lidelse.

292 Ud fra sammenhangen skal monoteistisk forstds som monistisk: En Gud, der rummer
og endda kan vere ophav til bade det gode og det, vi oplever som ondt.
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Som lemmer pa Kristi legeme er ingen mennesker uden relationer, og nar
alle mennesker er kaldet, er der heller ingen, der er uden for Helligandens
virke. Diakoni er ikke kun, at steerke hjeelper svage, men diakoni er et fel-
lesskab, hvor alle hjelper alle. Det er diskrimination at stille krav om bestem-
te besiddelser for at vaere en del af feellesskabet f.eks. bestemte evner, sanser,
helbred, sundhed etc. Det menneske, som Gud siger ja til, kan ikke adskilles
fra sit handicap, som Gud ikke kan sige nej til, uden at Gud dermed kommer
til at sige nej til den made, mennesket kommunikerer pa (f.eks. tegnsprog),
far naering pa (f.eks. sondemad) eller bevager sig pa (f.eks. karestol eller
krykker):

Der Gott am Kreuz, widerspricht alle geldufigen Gottesbildern — im doppelten Sinn
des Wortes, ”Gott ist nicht der verstehbare, der unsere Wiinsche erfiillende Schonwet-
ter-Gott, sondern er ist der dunkle, der jahe Wisten-Gott, dessen Liebeswerk...darin
gipfelt, dal} Jesus von Nazareth schreiend am Kreuz stirbt”

(Liedke 2009a, 51, jf. Bach 1986, 127).

Indvendinger mod Bachs tilgang og Liedkes kritik

Diakonien hos Bach bliver ifglge Liedke adskilt fra soteriologien og bliver
’Socialarbeit im Raum der Kirche...mit ihrem eigenen Wert” (Liedke 2009a,
75). Bach kommer ogsa til at underkende ngdvendigheden af den faglighed
I diakonien, som f.eks. uddannede laeger, sygeplejersker, lerere og paeda-
goger har.

Den teoretiske teologi bliver fjernet fra piedestalen og sendt ned i arenaen
til mennesker, der er ekskluderede, og setter i stedet diakonien og den levede
teologi gverst. Bach er fortaler for en barrierefri teologi, hvor teologien viser
sig i handlinger. Dette er ikke det samme som, at teologi ikke ogsa er teore-
tisk fortolkning.

Mikkelsens indvending mod Liedkes farste typologi er, at der ikke bliver
tilstreekkelig plads til at anerkende den belastning, som et handicap udgar,
og at der kan mangle plads til klage og anklage (Mikkelsen H. V. 2018, 95).

Bach udtrykker imidlertid indirekte, at der er plads til klage og anklage.
Ved at skelne mellem den skjulte Gud og den abenbarede Gud, bliver der
netop plads til klage og anklage. Menneskets hvorfor mig?” bliver ikke und-
erkendt, men henvendes til den skjulte Gud, som mennesket ikke har mulig-
hed for at gennemskue. Svaret bliver ligeledes koblet til den korsfeestede
Kristus, der er nar det lidende menneske. Denne tankegang kommer i en
dansk kontekst til udtryk hos Jakob Wolf, Preben Kok og Leif Andersen
(Wolf 2001; Wolf 2009; Kok 2014; Andersen 1987; Andersen 2014; Ander-
sen 2020).

At skelne mellem den skjulte Gud og den abenbarede Gud er imidlertid
farligt. | veerste fald kan Gud bruges som arsag til menneskets lidelser, og
maske endda lidelser, som bevidst er pafert af andre mennesker.
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Handicap som nadegave

En udvidelse af Bachs opfattelse af handicap som en del af Guds gode ska-
bervaerk er handicap som nadegave (Charisma) med udgangspunkt i Jirgen
Moltmanns treenighedsteologi (Liedke 2009a, 76ff). En hovedtanke er her,
at et menneske kan tage imod sig selv, fordi Gud allerede har taget imod
mennesket, og at mennesket er Imago Trinitatis, fordi vaegten er pa relationer
ifglge Liedkes fortolkning af Moltmann. Guds kraefter kommer iseer til
udtryk hos de svage (2 Kor 12,9; 1 Kor 1,26ff) (Liedke 2009a, 85), nar Gud
tager imod mennesket. Sundhed er at leve det liv, vi har faet givet, og eska-
tologisk set er der ikke nogen ophavelse af handicap, men derimod at fa styr-
ke til at leve det liv, som vi er bestemt til (Moltmann 1995). Eskatologi er
ikke afslutning pa kronologisk tid, men en chance eller mulighed i nutiden.

Liedkes skepsis over for Moltmanns tilgang

Liedke er skeptisk over for Moltmanns tilgang til handicap, fordi Moltmann
antager, at mennesket med handicap er svagt. Samtidig kalder Liedke det for
’teologisk stigmatisering”, hvis et menneskes handicap bliver betragtet som
noget, der giver mennesket en serlig indsigt i menneskelivets svaghed
(Liedke 2009a, 90f). En fare er, at mennesket med handicap farst og frem-
mest betragtes som handicappet, og ferst i anden omgang betragtes som men-
neske:

Jede Behinderung im Sinne der Menschen ist auch eine Begabung im Sinne Gottes.
Der behinderte gibt anderen die kostbare Einsicht in die Verletzlichkeit und die
Schwachheit des menschlichen Lebens. Der Behinderte gibt anderen aber auch Ein-
sicht in die Menschlichkeit seiner eigenen Lebenswelt. Durch Behinderte kdnnen
andere Menschen den wirklichen, den leidenden, den lebendigen Gott kennenlernen,
der auch sie unendlich liebt (Liedke 2009a, 90, jf. Moltmann 1984, 70f).

Hvad, der fremfares her, er ikke i sig selv forkert. Men det geelder her som i
sjeelesorgen for den efterladte, at man ikke kan trgste den efterladte med, at
han eller hun kan vinde ny indsigt i livet gennem tabet. Generelt skal man
veere varsom med at tale om et tab eller et handicap som en sarlig nadegave.

7.3.2. Liedkes 2. typologi: Harmonisering af uperfekthed

Den anden typologis udgangspunkt er bl.a. Hans Grewels bidrag og hans
deltagelse i bioetiske diskussioner som f.eks. embryonforskning, pranatal
diagnostik, organdonation og euthanasi (Liedke 2009a, 117ff). Alle menne-
sker er uperfekte med bade kropslige og psykiske sarheder, og vores evner
til at beaere belastninger er forskellige, men mennesker, der lider, kan alligevel
veere lykkelige. | Grewels optik bliver livet ikke bare en gave, men en opgave
med at mgde de udfordringer, som det uperfekte satter os overfor.
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Bag tanken om det uperfekte menneske ligger der en paedagogik, der gn-
sker at nedtone veaegten pa medfadte kompetencer. Uanset et menneskes ud-
gangspunkt med handicap eller ej ma der veere fokus pa det enkelte menne-
skes udviklingsmuligheder og ressourcer:

[Es ist]...unmoglich, Krankheiten oder Behinderungen qualitativ abzugrenzen und
damit auch der Nomalitit herauszuhalten...So ldsst sich Gesundheit angemessen
weder als ”Abwesenheit von Krankheit” noch als ”Zustand volligen korperlichen,
seelischen und sozialen Wohlbefindens” beschreiben. Lebensnahe ware statt dessen
Deutung, die Gesundheit "als die Bereitschaft und Fahigkeit und Kraft” versteht, ’mit
den Begrenzungen oder Storungen oder Schidigungen zu leben”...Menschen mit
Behinderung sind nach diesem Verstandnis gesund. Chronish kranke nicht minder
(Liedke 2009a, 122, jf. Grewel 1990, 39; 46).

Kritik af Grewels tilgang

Liedke kritiserer denne tilgang, fordi man med fordringen af at se pa alle
menneskers udviklingsmuligheder og ressourcer kommer til at spille det en-
kelte menneske med f.eks. handicap ud mod dets egne behov og udfor-
dringer, der ikke kan overvindes. Derved kan man gare den enkeltes lidelse
ved at have en sygdom eller et handicap uproblematisk ved at harmonisere
alle former for og grader af uperfekthed.

Set i et eskatologisk perspektiv bliver handicap som uperfekthed noget,
der bliver lgsrevet fra den person, der har handicappet ved at have fokus pa,
at netop uperfektheden og dermed handicappet bliver elimineret i Guds rige.

WHO har udgivet en manual, der imodsetning til diagnosemanualen
DSM-11, som klassificerer og benavner sygdomme og handicap, har til hen-
sigt at vurdere handicap og sygdom hos mennesker: “International Clas-
sification of Functioning, Disability and Health (ICF) "** med et tilhgrende
skema til at bedemme graden: "WHO Disability Assessment Schedule
2.0”.2%4 Selv om mangden af lidelse ikke ngdvendigvis svarer til graden af
handicap, er alle mennesker ikke lige handicappede. Handicap kan ikke vare
et synonym for uperfekthed eller sarbarhed. Dette er imidlertid ikke det sam-
me som, at lidelsen ved handicap ikke kan forgges ved social stigmatisering.

7.3.3. Liedkes 3. typologi: Handicap med padagogisk formal
Den tredje typologi har bl.a. udgangspunkt i Karl-Hermann Kandlers bidrag
(Liedke 2009a, 179ff). Denne typologi skal ses som en forlengelse af den

293 https://www.who.int/cassifications/icf/en/ (3/3 2020).

Se ogsa
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/socialmedicin/funktionsevne/
funktionsevne-vurdering-og-icf/, (3/3 2020).

ICF-modellen er vedtaget af WHO den 22. maj 2001: Se bilag C.

294 https://www.who.int/classifications/icf/whodasii/en/ (3/3 2020).
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farste typologi, ifalge hvilken mennesket opfattes som Guds partner og Guds
barn. Fokus er pa menneskets behov for forlgsning gennem Jesus Kristus,
gennem hvem mennesket bliver en ny skabning.

Kandler opfatter mennesket med handicap ligesom Bach, men hos Kand-
ler er der en ambivalens med hensyn til arsagen til handicappet. Kandler lg-
ser det ved at tilskrive handicap tiden far forlgsningen. Handicappet opfattes
som en af Gud palagt pravelse. Ligesom i typologi 2 bliver handicappet eli-
mineret i Guds rige.

Kritik af typologi 3

En stor udfordring ved typologi 3 er, at handicap settes i forbindelse med
synd og mennesket som faldet i syndefaldet, idet handicap ikke har nogen
plads skabelsesteologisk. Handicappet lgsrives ifglge Liedke fra den, der har
handicappet:

Krankheit, Leiden und Behinderung [werden] algemein als Reprasentanten der Er-
I6sungsbedurftigkeit der Schopfung verstanden. Behinderung ist in diesem Focus eine
”von Gott auferlegte Last” (Kandler 2000, 112). Kandlers Deutung ordnet sich damit
in ein padagogisches Behinderungsverstandnis ein: sie ist ein von Gott aufer-
legtes Leiden, das zur Bewahrung des Glaubens und der Liebe herausfordert (Kandler
2000, 113). Deshalb halt es Kandler auch fir erforderlich, die Warum- durch die
Wozu-Frage abzuldsen: ”Wenn Gott mir diese Behinderung auferlegt, wozu will er
mich damit gebrauchen?” (Kandler 2000, 111). Die Behinderung kdnne so auch zu
einem Sege fur den Betroffenen selbst werden — und zum Segen fiir andere (Liedke
2009a, 182 jf. Kandler 2000).

Med en padagogisk forstaelse af handicap som noget, der skal drive men-
nesket med handicap eller dem, der tager ved lere af pagaldendes handicap
til at leve et fromt liv, bliver der abnet op for diskussionen om lovens tredje
brug.?® Denne pavirkede bodskristendommen i Danmark i 1600-tallet og
pietismen i 1700-tallet (Gregersen 2017, 22f).2%¢ At faglge den tankegang vil

29 »[fplge Luther har loven to opgaver. Loven fortzller dig, hvad du skal gare. Det hedder
lovens farste (el. borgerlige) brug. Men loven afslgrer ogsa, at intet menneske kan tro pa
Gud med fuldstendig tillid eller elske nasten betingelseslast. Lovens anden (el. teolo-
giske) brug viser derfor, at mennesket er en synder, der forbliver *kroget ind i sig selv’.
Hertil fgjede Calvin en udbygget leere om lovens tredje brug, nemlig loven som vejviser
for det genfgdte menneske” (Gregersen 2017, 21f). Med ”lov”” menes bibelens lovbestem-
melser, hvor Luther ikke er “bibelfundamentalist...” (Gregersen 2017, 21).

2% Mennesket er hos Calvin som hos Luther retfeerdiggjort af tro, men hos Calvin “fglger
der en aktiv proces af ’helliggerelse’ henover tid vejledt af loven. Dermed etableres der i
den reformerte tradition en detaljeret leere om den rette kristne livsfarelse” (Gregersen
2017, 22). For Luther geelder det ifalge Gregersen derimod, at hver morgen skal men-
nesket begynde ved nadens kilde, som er Kristus. Her kan loven ikke bruges til noget.
Kristus og Anden arbejder i troens menneske, men i det skjulte” (Gregersen 2017, 22).
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veere at dreje den lutherske kristendom i en mere reformert retning, der ikke
ngdvendigvis er forkert. Mennesket med handicap bliver imidlertid palagt en
ekstra byrde ud over handicappet i sig selv. Det padagogiske formal med
handicap bliver at drive til et teettere forhold til Gud, efter at forlasningen er
sket.

Mikkelsen indvender mod den tredje typologi, at den kan forsgge at tilleeg-
ge handicap mening, idet Guds skabelse udlaegges ud fra en naturvidenska-
belig kausalitetsforstaelse med arsag og virkning, og idet Gud anfares som
den farste arsag (Mikkelsen H. V. 2018, 98).

7.3.4. Liedkes 4. typologi: Handicap som identitetstab

Den sidste typologi har rgdder i bl.a. Ulrich Eibachs bidrag (Liedke 2009a,
187ff). Hvor Ulrich Bach er streng monoteistisk (monistisk), er der tendens
til dualisme hos Ulrich Eibach, der muligger opfattelsen af, at der er en
modmagt til Gud.

Mennesket har ikke bare en krop. Mennesket er sin krop, med eller uden
handicap, fordi mennesket lever sit liv i relation til sig selv, til Gud, til sine
medmennesker og til naturen, som mennesket er henvist til. Menneskets telos
er at virkeliggare sin bestemmelse som skabning og som Guds partner. Men-
nesket bliver et sandt menneske (eller en person), gennem hvad Gud gar for
ham eller hende og gennem Guds relation til mennesket. Relationen er via
syndefaldet blevet gdelagt, og mennesket er henvist til Guds tilgivelse, for-
lasning og fuldendelse gennem Kristus. Gudbilledlighed er menneskets del-
tagelse i Guds liv, og vaerdighed bliver dermed forstaet bade kristologisk, so-
teriologisk og eskatologisk. Fuldendelse af gudbilledligheden er forbeholdt
Guds rige:

...Der Leib ist Ausdrucksfeld des Subjekts und das Eintrittsfeld seiner Mit- und
Umwelt, er ist konstitutives Medium der Kommunikation des Subjekts und Feld der
”Autoorganisation des Geistigen” (Eibach 1991, 27)...Der Leib kann insofern als
Darstelling des Seeles begriffen werden, wahrend umgekehrt auch die Seele als
Darstellung des Leibes verstanden werden kann (Eibach 1991, 35)...Zwar konne der
Mensch in seinem Bewusstsein auch Distanz zu seiner Leiblichkeit aufbauen. Das Ich
wisse sich auch von seinem Korper unterschieden. Diese Erfahrung erschliele sich

dem Subjekt beispielsweise dann, wenn es Schmerzen hat...Der Mensch [kann]
nicht aus seinem Leib weglaufen... (Liedke 2009a, 188f jf. Eibach 1991, 69f).

Eibach forstar sundhed som det at vere i stand til at leve med handicap og
kroniske sygdomme og gar imod ensidigt at leegge veegt pa fravaer af handi-
cap, lidelse og ded og favorisering af ungdommelighed, vitalitet og lykke
(Liedke 2009a, 194). Problemet er i mindre grad handicap og sygdom i sig
selv, men mere at handicap og sygdom kan blive en erfaring af ikke-identitet
(Nicht-identitat). Det er ikke handicap og sygdom i selv, der ngdvendigvis



229

begraenser livet, men den indskraenkning og det identitetstab, der kan veare
resultat af handicappet eller sygdommen.

Eibach har en relationel antropologi. Menneskets mulighed for at leve med
handicap og kroniske sygdomme udfoldes i kraft af relation til og afhaeng-
ighed af andre. Det er de gdelagte relationer, der er udfordringen.

Kritik af typologi 4

Liedkes indvendinger mod Eibach er, at han lader handicap og sygdom veere
det, der gdeleegger relationerne i stedet for, at det er synden (Liedke 2009a,
199ff). Handicap og sygdom bliver et udtryk for synd og det onde, der skal
keempes mod. Et andet kritikpunkt ifglge Liedke er, at der kommer fokus pa
den afhangighed, mennesker med handicap eller sygdom kan have. Afhan-
gigheden resulterer i asymmetriske relationer, fordi mennesket med handi-
cap bliver henvist til assistance fra andre, der ikke selv har lignende behov.
Eibach henviser til Job, der var henvist til sine venner.?®” | stedet kan
mennesker med handicap ved hjelp af udvikling og treening arbejde pa mu-
ligheden for at blive mindre afhangige, siger Liedke.

Eibach har fokus pa det, som mennesket med handicap og sygdom ikke
kan og den begreensning, som handicap og sygdom kan medfare, selv om
mennesket med handicap kan laere at leve med begraensningen. Ligeledes ger
han afhangigheden af andre til et problem, og Liedke mener tilmed som lgs-
ning, at mennesker med handicap skal leere at overvinde noget af afhaengig-
heden.

| Disability Studies konstitueres det enkelte menneske ikke af manglende
styrke eller afhangighed. Tvertimod bliver der talt imod et menneskesyn,
hvor mennesket bliver degraderet, hvis det pga. fysisk eller psykisk han-
dicap har behov for hjeelp. Handicap kan fremme relationer, fordi der netop
er en forpligtethed pa at hjaelpe og en ngdvendighed af at kunne tage imod.
Samtidig kan handicap blive udtryk for andre kommunikationsformer med
egen kultur til fglge. Henriette og Michala (21/2 2028) oplevede, at deres
konfirmander med ASF havde en humor, som konfirmanderne mente, at
Henriette og Michala som neurotypiske mennesker ikke havde mulighed for
at forsta.

Liedke kritiserer Eibach for at lade handicap veere det, der kan gdeleegge
relationer i stedet for synd. Eibach lader dog ikke handicap i sig selv vere
det, der kan gdeleegge relationer. Det er identitetstabet, handicappet kan
medfare, hvis ikke mennesker med handicap f.eks. ASF bliver mgdt som
ligeveerdige mennesker. Arsagen til dette ma netop vare, at synden har per-
verteret relationerne og ikke handicappet, og at perversion af relationerne be-

297 Jobs bog.
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virker, at vi ikke er gode nok til inkludere mennesker med handicap herun-
der ASF.

Identitetstab som tema og det ikke at veere anset som et ligeveerdigt men-
neske leegger sig op af temaet skam i betydningen af “at vaere forkert” (afsnit
4.1.2, undertema 2a og afsnit 6.3.1) i forhold til angst, men mere forskning
er ngdvendig, for at kunne sige noget klart om omradet.

7.3.5. Mikkelsens 5. forslag: Skabelse som apologi

Mikkelsen foretager en analyse af Liedkes fire typologier og formulerer et
udkast til en femte mulighed (H. V. Mikkelsen 2018). Han slar fast, at hans
forslag ikke ma diskvalificere andre tilgange som eksistensfilosofi, rela-
tionsteenkning, filosofi og CSR, for sa bliver det en totaliteer tenkning
(Mikkelsen H. V. 2018, 92).2%® Mikkelsens bud gar bag om den levede teo-
logi til en teoretisk teologi. Triniteten inkluderer alle mennesker, uanset
hvordan erfaring sa opleves.

Paradisforteellingen som apologi

Mikkelsens forslag til en femte typologi har rod i Paul Tillichs made at teenke
skabelse og syndefald pa. Tillich formulerer et sammenfald mellem skabelse
og syndefald (Tillich 1965). Mennesket bliver farst:

et frit menneske gennem syndefaldet. Idet mennesket gennem faldet erhverver den fri
vilje (og bevidstheden herom) — hvilket atter betyder, at syndefaldet seetter men-
nesket fri til at leve pa de vilkar, som hgrer til menneskets eksistens — dgden som et
uomgaengeligt grundvilkar. Med denne frined falger en fremmedgerelse, en adskillelse
mellem selvet og det gvrige vaeren (Mikkelsen H. V. 2018, 102f jf. Tillich 1965).2%°

Syndefaldet opfattes af Mikkelsen som en beskrivelse af vores livsvilkar,
hvor vores liv ikke er uden treengsler:

Paradisfortaellingen udger da, udover at veere en apologi for Gud, ogsa fremhavelsen
af en oprindelig god og syndfri urtilstand. Den kaedes ofte sammen med eskatologien,
som derved bliver udlagt som en tilbagevenden til urtilstanden bag om tiden til et u-
brudt feellesskab mellem Gud, mennesket og skaberveerket uden for tid (ingen slut-
ning) og rum (intet udenfor). Eskatologi er da en tilbagevenden til det rene gudsnerveer
og fellesskab uden for tid og rum...med en sddan udlegning [skabes] rum for en
metaforisk tale om opstandelsen — idet den i udgangspunktet bryder rammerne for
vores erfaring, nemlig tid og rum. Dvs. at eskatologien bliver udlagt i mytens ahis-
toriske ramme, frem for i en historisk, kronologisk ramme (Mikkelsen H. V. 2018,
104).

2% Udover udgangspunkt i Mikkelsens tekst om emnet, sker gennemgangen af Mik-
kelsens position ogsa pa baggrund af et foredrag af Mikkelsen om emnet den 21. nov.
2017, 11. sep. 2018 og 4. sep. 2029 samt korrespondance pa e-mail, juni 2020.

299 Kursiveringen er Mikkelsens egen.
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Mikkelsen laeser syndefaldet fgr skabelsesberetningerne, idet paradisforteel-
lingen, der ligger uden for vores tid og rum, kan give svar pa Theodicé. Syn-
defaldsmyterne er ligesom skabelsesberetningerne myter, men forklarer
menneskets begraensethed af tid og rum. Syndefaldet forplumrer guddom-
meligheden, fordi mennesker far mulighed for at blive Gud lig ved at kunne
skelne mellem godt og ondt, og det kan mennesket ikke magte.

Inddragelse i den trinitariske bevaegelse

Mikkelsen placerer ikke mennesker med handicap eller kroniske sygdomme
I skabelsen eller syndefaldet, men i triniteten, idet alle mennesker med eller
uden handicap er inddraget i den trinitariske bevaegelse, og idet alle men-
nesker far indblaest Guds And (1 Mos 2,7). Forlgsning er heller ikke at forsta
os selv ud fra de begraensninger, vi har, men at Gud befrier os fra alene at
forsta os selv ud fra vores begransninger.

| Mikkelsens fortolkning af handicap far inkarnationen en stor betydning,
idet Gud lader sig fade i sin modsatning som et hjelpelgst barn, der pa alle
mader er afhaengig af andre, og senere lader sig korsfaeste (Mikkelsen H. V.
2018, 112 jf. Hauerwas 1986). Mikkelsen fremhzaver, at Jesus pa korset ikke
selv har hverken viden om eller hab pa en opstandelse. Han bliver lige som
mennesker fuldsteendig underlagt tid og rum. Opstandelsen kommer ogsa
bag pa Jesus selv.

Dette far betydning for menneskesynet, idet "Gud kades direkte sammen
med maden, hvorpa vi forholder os til vores medmenneske i nad pa” (Mik-
kelsen H. V. 2018, 113). Samtidig handler det ikke kun om lidelse. "Jesus
gar krav pa hele det menneskelige liv i alle dets mader at fremtreede pa for
sig selv og Gud rige” (Mikkelsen H. V. 2018, 113 jf. Bonhoeffer 2006).

Inkarnationen skal forstas dobbelt. Den skal bade forstas i lyset af Jesu
dod og i lyset af Jesu opstandelse. ”Opstandelsen bryder dedens krav om at
udgere den ultimative horisont for livet” (Mikkelsen H. V. 2018, 114).
Mennesket er ikke bare fgdt for at dg, men for at begynde, selv om dgden er
et livsvilkar. Begyndelse er at blive fgdt ind i et feellesskab, der bade har en
historie, der reekker bagud og samtidig rekker fremad (Mikkelsen H. V.
2018, 105f jf. Arendt 2005, 246).

Kritik af Mikkelsens forslag

Skabelsesmyterne bliver i Mikkelsens optik en apologi for Guds godhed,
selv om mennesket oplever noget andet. Dette kan give anledning til et skel
mellem det, mennesket oplever og det, der siges om Gud. Cox henviser i
stedet til korset som apologi eller theodicé, fordi Kristus pa korset er solida-
risk med det lidende menneske (Cox 2015). Nar korset bliver en apologi, er
der ikke lengere et skel mellem det, som det lidende menneske kan opleve,
0g det, som haevdes om Gud. Samtidig er kristendommen ikke kun for det
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lidende menneske, men for alle mennesker. Hverken skabelsesmyterne eller
korset som apologi lgser theodicé.

Tro og erfaring

Mikkelsens tilgang abner for diskussionen om tro i forhold til erfaring, og
Gud som Gud in se (Gud i sig selv), der er uafhangig af at blive erfaret af
mennesker. Den immanente trinitet er i den sammenhang mellem Gud in se
og Gud pro me/pro nobis (Gud for mig/os), mellem Guds evige historie og
Guds handlinger i tiden (Molnar 2017, 379ff). Mennesket med sine sanser
og sin perception kan ikke erfare Gud in se bort set fra gennem abenbaring,
som helt og aldeles sker pa Guds praemisser. Den praktiske teologi ma
imidlertid forholde sig til Gud pro me/pro nobis. Erfaring af vedkendelse i
en inklusionssammenhang i mgdet med andre mennesker herunder praesters
made med (barne)konfirmander med ASF og deres pargrende er afgerende.

7.3.6. lversens 6. forslag: Den stigmatiserede Kristus og evigheden
Iversen navner to veesentlige bud pa en sjette og syvende mulighed for at
fortolke handicap i en teologisk kontekst (Iversen 2019). Iversen slar indled-
ningsvist fast, at de forskellige teologiske tankespor ma fastholdes som mu-
lige teologiske ressourcer:

som i dbenhed og forelgbighed pa rette tid og sted kan leegges frem i samtaler med
mennesker med handicap — vel vidende, at det er det enkelte menneske med handicap,
der alene kan afgere, hvilken teologisk tolkning af livet med handicap, der maske
kan vaere sandt for ham eller hende (Iversen 2019, 198).3%°

Den sjette mulighed er en teologi om den korsfeestede Gud, der tager sine
stigmata med ind i evigheden (lversen 2019, 198ff).

Iversen henviser til Sturla Stalsett, der beskriver en udtalelse af den nor-
ske moralfilosof Harald Ofstad om, at nazismens kerne er foragt for sarbar-
hed (Stalsett 2019, 29). Samtidig er sarbarhed et menneskeligt vilkar, hvorfor
Iversen med Eiesland indfgrer udtrykket temporarily able-bodied (TAB), der
betyder “mennesker, hvis kroppe for tiden er uden handicap™®® (lversen
2019, 198 jf. Eiesland 1994, 24). Sarbarhed er et alment menneskelig vilkar,
som alle mennesker er underlagt og ikke kan undga. Iversen fremhaver, at
der er mere at sige om Kristus, end at han kender til lidelse. Kristi opstan-
delseslegeme har stadig sine stigmata i form af korsmarkerne med ind i
evigheden (Johs 20,27). Det er Kristi legeme, vi har del i, nar vi fejrer nad-
ver, og det er den korsfaestedes udstrakte arme, der er Guds omfavnelse af

300 Dette er ikke det samme som, at alting er relativt og lige godt.
301 |versens overszttelse af temporarily able-bodied (Eiesland 1994, 24).
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alt det, der er brudt sammen (lversen 2019, 199 jf. Volf 1996, 129).3% |ver-
sens pointe er dermed, som falger:

Er Gud den handicappede frelser, harer koblingen mellem synd og handicap og lidelse,
som let kan findes i Bibelen (f.eks. 2 Mos 21,17-23; Johs 5,14), hjemme i forsagelsen,
med mindre man vil klandre frelseren selv for syndighed (lversen 2019, 199).

| Det Nye Testamente kobles sarbarhed og handicap ikke til synd, men til
Kristi legeme som Herrens tjener (Es 53). Dette bliver synligt, nar TAB-
mennesker og handicappede mennesker fejrer nadver sammen. 3%

Kritik af lversen 6. forslag
Forestillingen om, at Jesus har sine stigmata med ind i evigheden er reflek-
teret forskelligt i flere forskellige bibelske historier:

1) Den vantro Thomas, der kun tror pa, at Kristus er opstanden, hvis han far lov til at
se sarmarkerne i Jesu side og haender (Joh 20,24-29),

2) beretningen om vandringen til Emmaus (Luk 24,13-49),
3) Kristi himmelfartsdag (Luk 24,50-53; ApG 1,3-14).

Selv om det ma formodes ud fra den forudgaende fortelling, at de bibelske
forfattere forestiller sig, at Kristus stadig har stigma, da han farer til himmels,
omtales de ikke nermere i Luk 24,50-53 og ApG 1,1-14. | Joh 20,24-29 og
Luk 24,13-49 bliver Jesu stigmata kun brugt til identifikation.

| Joh 20,15 genkender Maria imidlertid ikke Jesus efter opstandelsen og
tror forst, at han er havemanden. Skent Jesus er den samme som fgr opstan-
delsen, er han skildret i Johannes-evangeliet ogsa radikalt forandret.

I Cox’ udlagning af 1 Kor 15,42-54 er Kristi transformerede krop bade et
kontinuum af den fysiske krop og samtidig noget helt andet (Cox 2015).
Denne krop kan ikke vere stigmatiseret, fordi stigmata er forbundet med
lidelse og dgd, men lidelse og ded kan ikke leengere begraense den opstandne.
Kristus er handicappet pa korset, men den opstandne Kristus har sejret over
den lidelse, skam, begraensethed og ensomhed, som mennesker med han-
dicap og deres pargrende kan opleve.3%

7.3.7. lversens 7. forslag: Mennesker med handicap i centrum
Udfordringen til kirkelivet er at sette de marginaliserede i centrum (lversen
2019, 200ff).2% Dette er den syvende mulighed. Inklusion udspringer af e-

392 [versen og Volf hentyder til lignelsen om den fortabte sgn (Luk 15,11-32).
303 Se 0gsd Kunz (Kunz 2013).

304 Cox er mor til et barn med handicap.

305 Se 0gsd Liedke (Liedke 2013a, 17ff; 2013b, 51f)
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vangeliet, og er ikke noget, vi som kirke kan veelge fra eller til.3% Det er ikke
nok at etablere handicapvenlige indgange i kirken, hvis mennesker med
handicap ikke faler, at de far mulighed for at hare til i kirken. De skal sattes
i centrum, sa savel gudstjenesten som teologien tager hgjde for deres situa-
tion og virker tilbage pa vores minde om forholdet mellem den korsfaestedes
smerte og den smerte, mennesker med handicap ma leve med. Perspektivet
er, at det er Jesus selv, der tages imod eller ikke tages imod i menneskers
forhold til hinanden i kirken (lIversen 2019, 203).

Kritik af lversens 7. forslag.
I slutningen af workshop 2 er der en ordveksling, hvor Sonja stiller spargs-
malet:

Hvad nu hvis de [mennesker med ASF] ikke vil vere der?...” [De har vel] ogsé retten
til ikke at veere der [i centrum]?” (Sonja 11/9 2019, optagelse 16).

Sonja hentyder til den enkeltes ret og mulighed for at sige nej tak”, bade til
at veere en del af kirken med tilhgrsforhold og til, at hans eller hendes smerte
far et ugnsket fokus, uanset om ASF bliver opfattet som lidelse, som diver-
sitet eller begge dele. Iversen introducerede i sin respons til Sonja udtrykket
“omtone™:

Kirken skal omtone mennesker med et tilbud om tro pa og trest fra Jesus Kristus, sa
Kristus ma bo ved troen i menneskers hjerter — vi kan ikke veere kirke uden at bestraebe
os pa det (Iversen 11/9 2019, optagelse 16).

Medforskernes fortolkning af handicap
Mens medforskerne arbejdede med grafisk illustration af de prioriterede set-
ninger, talte de om kunstvarker, hvor Kristi Himmelfart var afbilledet, og
hvor Kristus havde sarmarker (workshop 2, 11/9 2019, optagelse 17).

Iversens teologiske tolkning af handicap viser sig i medforskernes grafis-
ke illustration. Samtidig klinger CA 7 med samt billedkunstens udlaegning
af Kristi Himmelfart. Kristus som den, der velsigner med sin hgjre hand,
medens han farer til himmels, er ligesom den sarmarkede Kristus et yndet
motiv blandt kunstmalere, jf. f.eks. "L'Ascensione” fra 1520 af den italienske
maler Garofalo.®®

Teologisk set er der ikke sket meget nyt, nar medforskernes illustration af
deres prioriterede satninger analyseres (illustration 4). Det nye er, at menne-
sker med ASF mere bevidst er blevet inddraget i deres savel teoretiske som
levede teologi (illustration 5).

308 https://k-h.dk/det-kristne-faellesskab-skal-vaere-mangfoldigt/ (25/1 2020). Se ogsa
Oliver Merz’ disputats om inklusion med fokus pa preaester med handicap (Merz 2014) .
307 Se bilag H1.
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Illustration 4 Medforskernes illustration som fortolkning af handicap

Medforskernes fortolkning af handicap. Kristus som korsfaestet.
{ P i) Korsteologi. (Kristologi,
“ apologi og theodicé).

Den stigmatiserede Kris-
tus. (Kristus havde sta-
digveek stigma, da han for
til himmels, se bilag H1).

Den velsignende Kristus.
(Kristus, der farer til him-
mels, mens han velsigner
med hgjre hand, se bilag

Regnbuen. )
Mangfoldighed og mangefoldethed. CA 7. Tiltalen gelder alle.

Illustration 5 Den marginaliserede i centrum.

Herren bevare din udgang og din indgang Kristus som den margi-

R ——— : .
T naliserede, der settes i

e centrum. Indenfor i stedet
for udenfor.

Der er varierende starrel-
se, farve og bekledning
pa menneskene samt for-
skel pa fysisk afstand
mellem de enkelte men-
nesker. Et menneske sid-
der i karestol.

Mennesker med ASF, der
- iIkke gnsker fysisk at veere
Rammen er tredimensionel og ikke todimensionel: Den i centrum. Han eller hun
abne degr. Rammen er ikke noget, der lukker nogen ude. kan sattes i centrum ved
Salmen: ”Ger deren hgj, ger porten vid”, blev citeret, da at give ham eller hende
daren blev tegnet og klippet (nr. 84 i DDS), samt sidste lov til at ga ud for at holde
del af débsvelsignelsen blev nevnt: “Herren bevare din pause, og ved at give ham
udgang og din indgang”. Dette var bl.a. med henvisning eller hende lov til at veere
til inklusionens dobbeltbevagelse: “inkluderende eksklu- i centrum i hans eller hen-
sion” eller ”inkluderende separation”, som medforskerne des liv.
omformulerede det til.
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Udover billedkunstens udlaegning af Kristi Himmelfart blev Peter Brandes
kirkekunst ogsé naevnt: ”Saedemanden (2015 - 2017)%% og Transformation/
The Deposition - Pietas (2011)”.3% Mens prasterne diskuterede, hvordan den
grafiske illustration skulle udformes, henviste de til billedet af Kristus som
sedemanden, hvor den ene arm er naglet til korset, og den anden sar kornet.
Handen, der sar kornet, blev omtalt som ”den givende hand”. Ligeledes blev
Peter Brandes billede af Maria, der holder Jesu dgde krop efter nedtagelsen
fra korset, fremhaevet.31° Pa billedet holder den dede Jesus den ene arm
heaevet som til en velsignelse. Feelles for begge motiver er velsignelsen eller
det livgivende korn, der springer ud af Jesu dgd, hvor velsignelse/det at give
liv er samtidig med Jesu dad.

7.3.8. Det 8. forslag: Inklusion og indvikling i Guds historie
Inspireret af de erfaringer med undervisning for (bgrne)konfirmander med
ASF, der er fremlagt i kapitlerne 4 og 5, vil jeg — som en ottende teologisk
fortolkningsmulighed — fremlaegge nogle overvejelser omkring narrativ
teologi. Her traekker jeg iser pa afdede lektor i systematisk teologi Svend
Bjergs forfatterskab om emnet.

Erfaringer fra undervisningen
Forteelling eller narrativ paeedagogik fylder meget i undervisningen af (bar-
ne)konfirmander med ASF. Hjaelpemidler som slides med billeder, paske-
dug, rekvisitter til illustration af fortallinger og sma happenings som at finde
far i kirkerummet bliver anvendt og det udnyttes, at undervisningen ofte
foregar i kirkerummet. Sgren bruger ogsa flonellograf og at lader konfirman-
derne lave stop-motion film pa deres medbragte skole-Ipads. Johannes lader
konfirmanderne dramatisere fortaellingerne, men har erfaret, at nogle konfir-
mander med ASF kan have sveert ved at spille en karakter, de ikke kan iden-
tificere sig med. Andre sanser end syns- og hgresansen kan tages i brug f.eks.
smagssansen. Jonathan lader konfirmanderne smage, at Gud er god3!! og ser-
verer kagemand i forbindelse med forteellingen om pinsen. Sigurd anvender
sma knakhjerter, der udvikler varme, nar de knakkes med fingrene, for at
aktivere bgrnenes fglesans.

(Barne)konfirmander med ASF kan have behov for at blive hjulpet med
at identificere sig med personerne i en forteelling, og praesten ma forklare

308 Se billedet: https://www.galeriemoderne.dk/butik/online-
butik/fluidshop/kunstnere/peter-brandes/glasmosaik/saedemanden/ (26/4 2020).

309 Se billedet: https://www.galeriemoderne.dk/en/shop/online-
shop/fluidshop/artists/peter-brandes/work-on-paper/pietas/ (26/4 2020).

310 »Stabat Mater — motiv” der ofte bliver anvendt i kunsten. Motivet forestiller den seor-
gende Maria, der sidder med sin dgde san liggende pa ryggen henover sit skad.

81151 43)9.
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fortzellingerne anderledes. Konfirmander med ASF forstar ikke altid billeder
pa samme made som konfirmander uden ASF. De kan opfatte eksempler
negativt, hvor de for andre kan veare positive.

Konfirmanders historie, med eller uden ASF
Konfirmation kan vere en anledning til, at der kan blive fortalt en historie
om en almindelig konfirmand med relationer, dokumenteret med et foto-
album. Konfirmationen er et udtryk for, at konfirmanden bliver taget imod
pa samme made som andre unge mennesker i en sammenhang, hvor han
eller hun ikke skal vere andet end sig selv. Konfirmation og konfirmations-
undervisning er ikke bare et symbol pa dette for konfirmanden selv, men
ogsa for foreldre, seskende og maske bedsteforaldre. De bliver taget imod
som almindelige forzldre og sgskende, der netop i forbindelse med un-
dervisning og konfirmation ikke har skullet patage sig andre opgaver end
blot at vaere foraeldre, sgskende og bedsteforaeldre ligesom alle andre.
Konfirmationen bliver en historie om et ungt menneske og en familie, der
er mere end diagnoser, epikriser, skolevaegring, angst og kampe med syste-
met, ikke bare pga. konfirmationshandlingen i sig selv, men ogsa fordi der
er andre, der har taget over, baret og vaeret medvandrere og levet indholdet i
forteellingerne ud.

Den levende forteelling

Den kristne grundforteelling er forteellingen om Jesu dad, der ikke er en mel-
lemakt mellem hans liv og opstandelse. | Jesu Kristi dad, forbinder Gud sig
med ham helt og knaekker dgdens magt (Bjerg 1981, 264). Jesu dad er en
streedfortreedende ded, der ikke satter menneskets egen historie ud af spil,
men ved at menneskets egen historie er viklet ind i Jesu Kristi historie, kan
menneskets livshistorie fortelles pd en anden médde end hidtil. T kraft af Jesu
Kristi stedfortreedende historie udvides graenserne for, hvad der kan forteelles
som min egen historie” (Bjerg 1981, 288f).

At seette inklusionsbegrebet i forbindelse med det enkelte menneskes his-
torie, der er viklet ind i grundfortaellingen om Jesus Kristus, giver en mulig-
hed for en ”merhed” for den enkelte med eller uden handicap. Der er altid
noget mere og andet at fortelle. Konfirmander med ASF eller andre han-
dicaps er lige sa meget som andre viklet ind i fortellingen om Jesus Kristus.
Samtidig bliver det en opgave at formidle fortellingerne i undervisningen
eller andre steder, hvor (bgrne)konfirmanderne med ASF mgder fortzellin-
gerne, sa de oplever og erfarer velsignelse (Bjerg 2006, 68f), hab (Bjerg
2006, 69ff) og fylde i modseetning til tomhed (Bjerg 2006, 71ff) og oplever
og erfarer sig selv indfaeldet i forteellingerne i den made, de bliver madt pa.
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Korrektiv til Bjergs narrative teologi

Oplevelsesdimensionen3!? i en undervisningslektion pa en time, som den for
det meste er for konfirmander pa specialhold, eller i en gudstjeneste, er be-
graenset, med mindre undervisningen eller gudstjenesten bredes ud. Ople-
velsesdimensionen er en del af det forpligtende relationelle liv, der ikke
slutter ved kirkedgren eller indgangen til konfirmandlokalet:3!3

Forteelling, preediken og undervisning kan naturligvis veere en “oplevelse”. Men der er
ikke uden videre tale om en “oplevelse” af en karakter, der bibringer &gte erfaring. I
bedste fald kan fortzelling, preediken og undervisning bibringe nye forstaelseshorison-
ter, men sjeldent ny oplevelse. Oplevelse er bundet til falelse og sanser i det person-
lige-kropslige liv (Iversen 2012, 259).

Fortaellingerne om liv og ded, korsfeestelse og opstandelse, skal implemen-
teres i den levede teologi og have krop, om det sa bare handler om at uddele
dabsbibler, at kompensere for funktionsnedsattelser,34 eller at vedkende sig
og tage imod de liv, som (bgrne)konfirmander med ASF og deres familier
lever. Farst da bliver der en klangbund, formidlingen af forteellingerne i
undervisning, preediken m.m. kan gribe fat i.

Medforskernes prioriterede s@tning: ”At gé ind 1 kirken og vaere set og gé
ud med Guds velsignelse 1 ryggen” skal opfattes konkret. De, der gir ind 1
kirken, skal erfare sig set og via de mennesker, de mgder, erfare Guds vel-
signelse.

“Simul”, som Christiane navner pa workshop 2, i betydningen samti-
dighed, kan da betyde, at vi far den samme “merhed” forkyndt som hab, vel-
signelse og “’fylde” i modsatning til tomhed uden at skulle fornagte lidel-
sen. Vi er ikke afhangige af, om vi befinder os i samme rum eller far evan-
geliet forkyndt pa samme made eller pa samme tid. Selv om simul” kan
betyde ’samtidig”, kan det ogsa betyde ”1 samme grad”, selv om “fylden”
ikke optraeder pa samme made for alle.3*®

312 Bjerg skelner mellem oplevelse og erfaring (Bjerg 1981, 64ff). Erfaring er en tilegnelse
af det, man har leert af den umiddelbare oplevelse, man har haft. Her kan mennesker med
ASF vere udfordret, hvis den episodiske hukommelse er svag, og hvor der kraeves ekstra
opmarksomhed pa at knytte fortellingernes handlinger til de personlige oplevelser og
erfaringer.

313 Se 0gsa Liedke (Liedke 2013b, 48ff).

314 (Liedke 2013a, 24f). Liedke leegger imidlertid veegt pd empowerment (Liedke 2013a,
23f), hvor fokus i Disability Studies mere er, at svaghed ikke degraderer menneskets
menneskelighed (Hauerwas 1986). Man skal ikke blive noget andet end det, man allerede
er uanset svaghed eller ej.

315 Selv om Christiane anvender “simul” i en ny sammenhang, og bevager sig op til T2
i Gregersens terminologi (se bilag G), formulerer hun det pa en made, som flugter med i
Confessio Augustana (CA) i artikel 7: Der findes en kristen kirke, som er forsamlingen
af alle troende, hvor evangeliet bliver pradiket, og hvor der er afholdes dab og nadver.
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Bjergs tilgang indeholder ingen Theodice eller apologi for lidelsen i sam-
menhangen, hverken den, der kan henfgres til handicap, uanset om det er
medfadt eller senere er pafart et menneske som resultat af sygdom eller
ulykke, eller andre former for lidelse. Hans tilgang kan imidlertid veere en
ressource til at leve med lidelsen, nar indviklingen i frelseshistorien far ked
og blod i den levede teologi ved et godt gennemfart konfirmationsforlgh. Det
gar en forskel, nar specialklasseeleven bliver omtalt og fejret som rigtig kon-
firmand.

Inklusion med et twist af Grundtvig og Arendt

Inspiration til en teologisk fortolkning af inklusion blev fundet hos Liedke,
Wagner, Kunz og Schweiker. Medforskerne blev praesenteret for deres tan-
kegang pa workshop 1. Efterhanden som analysen af empirien som preaesen-
teret i kap. 4 og 5. blev tog form, blev det tydeligt, at Liedkes, Wagners,
Kunz’ og Schweikers tankegange ikke blot blev tilpasset til medforskernes
levede teologi. Opfattelsen af inklusion og eksklusion fik et grundtvigsk
twist, idet befrielsesteologien og Honneths teori om anerkendelse blev ned-
tonet og korrigeret. | stedet er konturerne til en anden refleksion af inklusion
ved at vise sig, hvor skabelsesteologien hos Grundtvig og Arendts tanker om
velkomst er dominerende. Her er der teologiske ressourcer, som der kan ar-
bejdes videre med ikke mindst i en dansk sammenhang.

7.4. Sammenfatning af fortolkningerne af Imago Dei

At formulere en fortolkning af inklusion og handicap i en teologisk kontekst,
der kan rumme alle, er naesten umuligt, for hvad, der opleves og erfares som
inklusion, &ndrer sig hele tiden i forhold til den enkelte, man gnsker at inklu-
dere.

Liedke formulerer ikke selv en ny fortolkning af handicap i en teologisk
kontekst, bort set fra en antropologisk udlaegning (Liedke 2009a, 600ff). Han
konkluderer, at en handicapteologi ikke er noget seerligt i forhold til al anden
teologi (Liedke 2009a, 601; 625). Han refererer inden i stedet til de fire
typologier, som han opfatter som fire mulige teologiske fortolkninger af livet
med handicap. Han har indvendinger mod alle fire tilgange, ligesom ogsa
Mikkelsen ser begraensninger i dem. Mikkelsen laeser skabelsesberetning-
erne og syndefaldet i omvendt reekkefelge. Han gar paradisforteellingen til
en apologi, der er uden for tid og rum. Centralt i lversens sjette tilgang er
koblingen af handicap til Kristi sarmarker, der bares med ind i evigheden.

Det er ikke ngdvendigt for den kristne kirke, at ceremonierne bliver afholdt pd samme
made alle steder. Der er stadigvaek et legeme, en And, en Herre, en tro og en dab (Ef 4,4-
5).
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Iversens syvende tilgang er mere et pabud end en tolkning, idet det
kategoriske imperativ ’du skal” satte den svage i centrum bliver centralt.
Jeg tilfgjer en ottende mulighed med udgangspunkt i Bjergs bidrag om
fortzelling, oplevelse og erfaring, sadan som den narrative teologi far krop
gennem implementering af forteellingerne i den levede teologi. Alle tilgange
inspirerede medforskerne. Den ottende mulighed som fortolkning var endnu
ikke formuleret pa 2. workshop, men den la implicit i informanternes og
medforskernes tilgang.

7.4.1. Det teologiske sprogs ngdvendighed og udfordringer

Det er ngdvendigt med et teologisk sprog til at tale om, hvordan handicap
kan tolkes, og hvordan Imago Dei og de andre teologiske tolkningsmodeller
kan anvendes, idet de hele tiden ma forstas fleksibelt for at rumme flest mu-
ligt. Kun sadan kan der skabes plads til alles tanker og spgrgsmal om handi-
cap, sa det bliver muligt at mgde de medmennesker, hvis liv det hele handler
om.

Der er ingen af de interviewede mgdre, der umiddelbart har behov for at
tale om de eksistentielle spargsmal, der knytter sig til at have et barn med
ASF. Det kan skyldes, at de farst og fremmest ma bruge deres krefter til at
fa hverdagen til at heenge sammen, sa der ikke er plads til spgrgsmalene. Det
kan imidlertid ogsa veere, fordi de ikke har behov for, at refleksionerne bliver
fremstillet teoretisk, men at de bliver levet ud i den made, de faler sig madt
pa i forbindelse med konfirmandundervisningen for deres sgn eller datter.
Den teoretiske teologi kan farst efterfalgende satte ord pa og korrigere, hvis
preesterne forsgmmer at leve teologien ud, sa teologien kan tilpasses den
aktuelle situation og inddrage det enkelte menneskes erfaring og oplevelse.
Grundforteellingen, hvor Jesu Kristi stedfortreedende ded er omdrejnings-
punktet, og hvor dgden overvindes, ligger fast. Men fortzellingen er aben og
uafsluttet, idet der abnes en plads til, at den enkeltes individuelle livshistorie
kan spejles i Jesu Kristi historie.

7.4.2. En flerstemmig handicapteologi
Det er ngdvendigt med en flerstemmig handicapteologi for mennesker med
handicap og for alle TAB-mennesker med mulighed for plads til forskellige
fortolkninger af den enkeltes historie. Konfirmation far en ekstra betydning,
nar konfirmanden med ASF bliver taget imod med hele sin historie, og nar
Imago Dei ogsa geelder ham eller hende og er viklet sammen med hans eller
hendes historie.

’Det halvubehagelige laserblik” og retferdighedssansen, som mennesker
med ASF kan have, kan sammen men den teoretiske teologi vare korrektiv
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for den levede teologi®®, der igen fortolker den teoretiske teologi®!’, hvis der
er en dissonans i forhold til de alment menneskelige erfaringer, med eller
uden handicap, med eller uden ASF. Imago Dei-teologiens forskellige
forhold til antropologien og de forskellige modeller inden for handicapteo-
logien ma her ses som teologiske ressourcer, ikke som faerdige endsige fast-
laste udlaegninger. Ingen af de otte naevnte teoretisk teologiske modeller for
teologi for kirkens arbejde med mennesker med handicap legitimerer i sig
selv nogen ulige behandling af f.eks. bgrn med ASF. Men det er der mange
andre forhold der bidrager til, herunder ogsa en svag eller ukritisk levet
teologi, som maske for let giver efter for de vanskeligheder, der er med at
gennemfare ligebehandling i praksis. Derfor ma diskussionen fortsatte, bade
nar det geelder kirkepadagogik, kirkelige prioriteringer og teologiske
tolkninger af udfordringen med inklusion i kirkens relationer med bgrn med
ASF — og med mange andre grupper med forskellige handicap.

7.5. Forholdet mellem de otte typer af handicapteologi

Det er vigtigt for de fire interviewede madre, at de i kirken mader et men-
neskesyn og en livsanskuelse, der giver mulighed for kompensation, sa de
kan leve et sa almindeligt liv som muligt pa trods af deres barns funktions-
nedsettelser. Det gaelder bade i de konkrete relationer til andre mennesker
og markant i forhold til det at kunne deltage i de kirkelige ritualer som kon-
firmation uden risiko for interdependenssammenbrud. Det kan lykkes styk-
kevist og delt, men grundleeggende stiller det kirken over for nogle ulgselige
udfordringer, samtidig med at det ma fastholdes, at teologien har nogle pejle-
meerker, som det altid er vigtigt at navigere efter.

7.5.1. Konvergenspunkter for de otte typer af handicapteologi

Selv om de otte typer med teologiske for tolkninger af handicap synes meget
forskellige og er vokset ud af forskellige teologiske traditioner, er der alli-
gevel fire felles kendetegn, der sammen ma udgere grundpillerne i en
handicap- eller diversitets-teologi: Ligeverd, underlagt styrken i svagheden,
relationaliteten og udviklingsabenheden.

1) Det farste konvergenspunkt er "ligeveerd” (Gal 3,28). Alle mennesker er en del af
Guds skaberveerk og skabt i Guds billede (1 Mos 1,26-27).
En af udfordringerne i de otte teologityper opstar, nar handicap betragtes som en
fejl i skabervaerket eller en manifestation af intetheden far skabelsen. | begge disse

316 _evet (ordinaer) teologi som forstéet hos Astley og Raakjzr, se afsnit 3.4.2.
317 Teoretisk (akademisk) teologi som forstéet hos Astley og Raakjeer, se afsnit 3.4.2, og
som T2 hos, se afsnit 3.4.3 og bilag G.



242

tilfelde opfattes handicap imidlertid ikke som noget, der devaluerer mennesket,
men betragtes som lgsrevet fra mennesket, der har faet en ekstra udfordring at leve
med.

| alle otte teologityper er mennesket saledes ikke defineret af sit handicap, uanset
om handicappet betragtes som en del af mennesket eller som en slags tilleeg til
mennesket. Mennesket er defineret ved frelsen gennem Jesus Kristi dgd og opstan-
delse og ved at have féet indblaest Guds And (1 Mos 2,7). Ingen teologityper kan
rokke ved alle menneskers absolutte ligeveerd.

2) Det naste konvergenspunkt er, at ”Guds styrke fuldendes i svaghed” (Fil 2,6-11),

uanset om handicappet opfattes og erfares som en svaghed, eller at svagheden
skyldes, at man har sveert ved at leve livet og at tage imod det, enten som den, der
har handicappet, som pargrende eller som den, der skal hjelpe, men ikke magter
det.

Gud lader sig fgde som et spaedbarn, der har behov for pleje, og Gud mader alle
mennesker i Jesus af Nazareth, der dgr pa korset. Selv om den kristne forkyndelse,
som vi kender den fra Jesu liv og virke, betyder, at enhver opfordres til at gare sit
bedste efter formlen G4, og synd fra nu af ikke mere” (Joh 8,11) star det med
kristendommens grundmodel i Jesus Kristus ogsa klart, at mennesker hverken i livet
eller dgden frelses ved egne evner og indsats. | sidste instans handler livet om at
modtage det liv, der kommer til os udefra, fra Gud og fra mennesker.

3) Centralt i hele denne afhandling og igen i det teologisk kapitel star det, at mennesker

er relationelle vaesener. Far, Sgn og Helligand er i relation til hinanden, og ligeledes
er alle mennesker i relation til hinanden og til Gud.

Menneskets Imago Dei, som Imago Trinitatis og som analogia relationis er skaen-
ket uafhaengig af menneskets made at vere i relation pa, uanset om mennesket f.eks.
har en anden kognitiv profil, eller mennesket har en anden made at interagere pa.
Imago Dei som Imago Trinitatis og analogia relationis ma fortolkes og leves ud i
den levede teologi, sa det rummer den made, mennesker med ASF er mennesker

pa.

4) Hverken mennesket med handicap, herunder ASF, eller TAB-mennesket er statisk,

men konstant under forandring. Enhver forestilling om eller beskrivelse af et men-
neske er altid forelgbig og kontekstbestemt, og billedet af medmennesket forandrer
sig, nar den, der iagttager det, flytter sig. Grundleeggende er der saledes en aben
mulighed for udvikling hos ethvert menneske.

5) Relationerne mellem mennesker er symmetriske, hvad angar ligevaerd.

Relationerne er derimod ofte asymmetriske i forhold til hvem, der har mulighed for
og magt til at vedkende og at komme medmennesket i mgde, og hvem der har behov
for at blive vedkendt, madt, fa serlig opmerksomhed og at blive teenkt ind i cen-
trum i kirken (f.eks. Mat 5,3-12; Mat 10,42; Mat 18,3; Mat 25,40b; Luk 6,20-23;
Luk 9,46-48).

6) Handicap, herunder ASF, hgrer med til menneskelivet som en del af det, selv om —

heller ikke dette projekt — laser theodicéproblemet, og selv om ikke alle — for
tiden - har handicaps, forstaet bade som impairment og disability. Sarbarheden (at
have handicap, veere bergrt af handicap, at vaere — midlertidig — uden handicap
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eller — midlertidig uden bergring med handicap) har et modsvar i Kristi legeme
(jf. f.eks. beskrivelse af den lidende Herrens tjener i Es 53). Den sammenhang
bliver synlig, nar mennesker med handicap og TAB-mennesker fejrer nadver
sammen, og nar de modtager Guds velsignelse pa hver sin made. Maderne kan
veere forskellige, jf. CA 7 og dog af samme karat (simul).

7.5.2. Afrunding om den teoretiske handicap- og diversitetsteologi
| alle de otte teologiske modeller er det afggrende, at ethvert menneske mg-
des som skabt i Guds billede — til og ved Kristus. Samtidig ma medmen-
nesker med eller uden ASF eller med eller uden bergrthed af ASF altid
mgdes i bevidstheden om, at den styrke, der fuldkommes i svaghed, ogsa
geelder her, sa svagheden som kriterium hindrer, at den i egne gjne sterke
bemaegtiger sig medmennesket.

Bliver en handicap- og diversitetsteologi ikke fastholdt som en ligeveer-
dighedens og sarbarhedens teologi, ender vi let i noget totaliteert. Man kan
komme til at tro, at man forstar alt det og erfarer alt det, som medmennesket
forstar og erfarer. Men ligesom prasten flytter sig, flytter medmennesket sig
ogsa hele tiden med risiko for, at medmennesket for leengst er et helt andet
sted, nar praesten tror, at han eller hun har naet malet. Dette medfarer igen
en sarbarhed for praesten som sggende og nysgerrig som en detektiv, der hele
tiden er pa vej mod et mal, der kun kan nas eskatologisk. Netop deri er diver-
sitetsteologiens force: At medmennesket aldrig kan indfanges som en gen-
stand, men konstant er et uudgrundeligt subjekt, der ma mgdes pa ny i hvert
nyt gjeblik.






Kapitel 8. Kritik af projektet og slutkonklusion

8.1. Kritik af projektet. De manglende stemmer

En udfordring i projektet er de manglende stemmer fra (bgrne)konfirmander
med ASF. Tre ud af fire konfirmander magtede ikke at vaere med til interview
som farst planlagt, og deres mgdre blev i stedet interviewet alene. Der er
dermed en risiko for, at disse konfirmander kan opleve mgdrenes udsagn som
bounded empowerment, fordi deres oplevelser og erfaringer formidles og
fortolkes af andre. En lgsning kunne have vearet at interviewe unge voksne
eller voksne med ASF om deres forhold til “kirke” i alle forstaelser heraf,
om deres opfattelse af inklusion og gerne deres oplevelse af (barne)kon-
firmandundervisning. En udfordring i den sammenhang ville veere, at mange
unge og unge voksne med LF-ASF ikke ville kunne udtrykke sig tilstraek-
keligt i et interview, og at andre metoder derfor matte tages i brug. Alle fire
mgadre, jeg har interviewet, er mgdre til konfirmander med HF-ASF, hvilket
kan skavvride billedet. Feedres, sgskendes og bedsteforaeldre stemmer er
ogsa kun kommet til udtryk gennem mgadrenes ord. At de fleste preester, der
er blevet interviewet og har deltaget i workshops har veeret kvinder, og at der
kun har veret foretaget interviews med mgdre, samt at jeg som forsker er
kvinde, kan maske have farvet udfaldet. Derimod er de fire konfirmander
med ASF, hvis mgdre er blevet interviewet, tre drenge og en pige. Konfir-
manden, der deltog i et interview, var en dreng.

De forzldre, der selv kan veere belastet af en ASF-diagnose eller lignende
udfordringer, og maske selv kan veere sa svage socialt, at de ma have andre
professionelle, bedsteforaldre eller andre forzldre til bgrn med ASF til at
tage over er ikke repraesenteret. Der er heller ikke nogen, der blev inter-
viewet, der er sa bitre eller vrede over deres barns diagnose, at det hindrer et
frugtbart samarbejde. | enkelte tilfeelde tror foraeldrene ikke, at kirken kan
handtere deres barns udfordringer. Disse foreldre er ikke repraesenteret
blandt de madre, der blev interviewet. Konfirmander med ASF, der trives i
alment regi og pa konfirmandhold for typisk udviklede har heller ikke faet
en stemme.

De vrede foraldre, de foreeldre, der ikke selv magter kontakt, eller forzl-
dre som tror, at kirken ikke magter deres bgrn, eller at (bgrne)konfirmand-
undervisning ikke kan arrangeres, sa deres bgrn magter den, fik en indirekte
stemme gennem informanterne og iseer gennem medforskerne. Det samme i
mindre grad sgskende og bedsteforeaeldre.

Andre aktgrer som lerere og paedagoger, skoleledere, provster, kirkegaen-
gere, menighedsradsmedlemmer og fastansatte medarbejdere som iseer Kir-
ke- og kulturmedarbejdere, organister og kirketjenere samt frivillige ledere
kunne med fordel have veeret interviewet for at give stemme til deres su-
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bjektive oplevelse af magderne. Prasterne fremstar i mit projekt som dem, der
primeert bliver mediatorer og facilitatorer i de inkluderende processer blandt
andet i deres rolle som liturgiske ledere og klasserumsledere. Rollen som
mediator og facilitator kan imidlertid ikke begraenses til prasternes rolle,
men indgar i alle andre roller i starre eller mindre grad f.eks. menigheds-
radsmedlemmet, der ma overtage undervisning, som prastekolleger er for
skreemt til at tage.

8.2. Emner til yderligere forskning

Mit projekt ma betragtes som et pilotstudium, idet flere emner kun er over-
fladisk bergrt og med stor fordel bade burde og kunne uddybes mere og gares
til genstand for yderligere forskning.

Et af emnerne er skyld og skam, hvor skyld dog ikke skal forstas som no-
get, man kan blive fri for, uanset om man er bergrt af ASF eller e}, men som
noget der ogsa harer livet bergrt af ASF til. Skam kan bergre mennesker med
ASF og deres pargrende, fordi evnen til interaktion er anderledes, selv om
der kan kompenseres med adferdstraening, og selv om mennesker med ASF
ofte netop gnsker at veere ordentlige. Et andet emne er sorg, hvor sorgen er
kompleks og uafsluttet, fordi ASF er en livsvarig udviklingsforstyrrelse.
Under emnet sorg er den brudte kontakt, nar mulighed for interaktion med et
barn eller anden neer pargrende synes ikke at veere til stede. Forskningsemner
kan ogsa veere skreemthed i forbindelse med mgdet med mennesker med ASF
eller andre udviklingsforstyrrelser.

| dette projekt er det diagnosen ASF, der har veeret omdrejningspunktet.
Selv om der er paralleller til andre udviklingsforstyrrelser og demens, kunne
lignende undersggelser i forhold til f.eks. ADHD veere oplagte, idet endnu
flere mennesker er bergrt af ADHD end ASF. Der er en lille antydning af, at
ID har en stgrre negativ konnotation end ASF i sig selv i et interview med
en praest. Det kunne veere oplagt at undersgge denne. Selv om emnet har
vaeret ASF, viser det sig, at den angst, som kan vere en fglge af ASF, og som
ogsa kan veere en fglge af andre udviklingsforstyrrelser, er om ikke en starre
sa i al fald en lige sa stor udfordring for preesterne som ASF i sig selv.

8.3. Konklusion
Det farste delmal var at undersgge folkekirkens indsats i forbindelse med
ASF med udgangspunkt i (barne)konfirmandundervisningen.

Gennem semistrukturerede kvalitative interviews med ti praester viste der
sig tre temaer: 1) Prastens afhangighed og sarbarhed 2) Ophavelse af nor-
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malitetens tyranni 3 — feellesskab og diversitet) At vaere nogen — konfirma-
tionens inkluderende mulighed 4) De sarbare mader i det tredje rum.

Tema 1: Preesten er afhaengig af ressourcer fra skolen for at gennemfare
(bgrne)konfirmandundervisning for bgrn med ASF, respekt for sit lederskab,
rollen og som den, der ma intervenere, nar normer brydes og af ledelse af
savel provst, skoleleder og menighedsrad. Afhangigheden ger praesten
sarbar, og tydelig ledelse af provsten er iser vigtig for, at praesten selv kan
treede i karakter som leder og som den, der ma intervenere.

Tema 2: Ophavelse af normalitetens tyranni kommer isaer til udtryk, nar
(bgrne)konfirmander med ASF far lov til at veere dem, de er, og bliver ved-
kendt. Det kan fremme (bgrne)konfirmandernes erfaring af vedkendelse, nar
de har konfirmandforlgb af samme leengde som konfirmander med neuro-
typisk udvikling, at de far lov til at bidrage pa deres egne premisser, og at
struktur og forudsigelighed er en integreret del af deres undervisning.
(Bgrne)konfirmandundervisning er ikke oprettet, sa alle barn med ASF har
mulighed for at deltage i forlgb. En hindring for oprettelse af undervisningen
er, hvis det overlades til de enkelte sognepraster at oprette undervisningen
uden, at det er koordineret pa provstiplan og uden ledelse og statte til priori-
tering af opgaver fra provsten.

Tema 3: Konfirmanderne med ASF og deres familier kan opleve, at de "er
nogen” gennem konfirmationen, hvis den planlaegges, sa den ikke risikerer
at bidrage til interdependenssammenbrud. Konfirmationshandlingen, der
falger efter konfirmationsundervisningen, er en anledning til, at konfirman-
derne “er nogen” lige som alle andre unge mennesker, der er defineret af
deres relationer og ikke af epikriser og diagnoser.

Tema 4: Selv om praestens kontakt til konfirmanderne og deres familier,
kan der veeres en vasentlig kontakt gennem mgderne.

| interviews med mgdrene fremkom der ligeledes tre temaer: 1) De svere
gensidige forventninger til interaktioner, 2) helende mgder i det tredje rum
og 3) religigs modning og konfirmandundervisningens resonans med Kkir-
kens andre tilbud.

Tema 1: Familiens interaktioner med nare pargrende kan have fart til
falelsesmaessig isolation, s madrene kan have behov for netop at blive madt
i den situation og aflastet.

Tema 2: Det kan vere i konkrete mader ansigt til ansigt, pa sms eller
lignende, eller indirekte nar de bliver aflastet, ved at skole og kirke i
feellesskab varetager en kompensation for ASF som handicap, sa konfir-
mandundervisning og konfirmation kan finde sted.

Tema 3: Familiernes kontakt med kirken som institution og menighed
foregar ikke kun i konfirmandundervisningen. Konfirmandundervisningen
spiller sammen med kirkens gvrige tilbud som babysalmesang. Familierne
har behov for at kunne veere en del af folkekirkens relationelle liv, men de
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har ikke noget gnske om, at deres tilknytning til kirken skal veaere anderledes,
fordi de har et barn med ASF.

| interviews med praesterne blev det tydeligt, at de kan opleve en distance
til (bgrne)konfirmanderne og deres familier pga. deres drypvise kontakt.
Laererne og padagogerne fik rollen som buffer mellem (bgrne)konfir-
manderne og prasterne, og prasterne lod til at hvile i den rollefordeling.
Mgdrene omtalte ikke fglelsen af nogen distance, men sagde indirekte, at
lzererne og paedagogerne i samarbejde med praesten kompenserede for deres
sgnners eller detres handicap, sa det var overskueligt for dem, at fa deres sgn
eller datter med ASF konfirmeret. | observationer viste det sig, at distancen
mellem prast og konfirmander blev brudt, nar der blev taget artefakter i brug,
0g nar prasterne viste, at de respekterede konfirmandernes kropssprog. Ob-
servationerne viste ogsa, at der er stor forskel pa at undervise konfirmander
med HF-ASF og LF-ASF.

Teologisk viste der sig iseer to emner: Imago Dei som Imago Trinitatis og
analogia relationis ma fortolkes, sa det ogsa giver plads til den made,
mennesker med ASF er i relation pa, deres kognitive profil og deres made at
interagere pa socialt. Det andet emne er skabthed og skam som identitetstab
som falge af ikke at vaere vedkendt, som den man er med ASF.

Undersggelsens andet delmal var at bidrage til forudsaetninger for at
kvalificere ansatte og frivillige medarbejdere i folkekirken til at made bgrn
og unge med ASF og deres pargrende, sa inklusion kan fremmes i folke-
kirkens relationelle liv. | lgbet af de to workshops, midtvejsstatus og efterspil
fik preesterne mere fokus pa deltagernes egen dannelse og udvikling som
facilitatorer for, at den kognitive profil og den made at interagere pa, der er
preeget af ASF ogsa far plads i menigheden. Prasterne tog mere ansvar for
at rumme pargrendes usikkerhed, nar disse forsggte, at fa konfirmanden med
ASF til at leve op at til neurotypiske normer. Samtidig med, at prasterne
blev sig endnu mere bevidst om fordelene ved samarbejdet med leererne og
padagogerne, begyndte de ogsa selv at bevaege sig ind pa lerernes og
paedagogernes banehalvdel, tage leerernes og padagogernes faglighed til sig
0g at intervenere, hvis de vurderede, at leerernes og paedagogernes faglighed
var mangelfuld. Til slut pa workshop 2 begyndte deres teoretiske teologi at
komme i spil med deres levede teologi, hvor de evaluerede den teoretiske
teologi for at give plads til den made, mennesker med ASF er mennesker pa.
| takt med at deres levede teologi kom i spil og den distance blev brudt, som
preesterne, der blev interviewet, falte, blev de ogsa mere sarbare. Efterspillet
resulterede i en ny problemstilling: Inklusion af (berne)konfirmander med
ASF og deres familier og at deres faglelsesmaessige isolation bliver brudt,
indebarer at preesternes levede teologi kommer i spil. Dette gar praesterne
sarbare. Hvordan bliver der passet pa praesten?
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Teologisk kom der fokus pa “simul” som udtryk for, at Guds velsignelse
kan modtages pa mange mader uafhaengig af, om man kan holde til at veere
i samme lokale eller ma veere pa afstand.

Det tredje delmal var at belyse og reflektere de teologiske udfordringer i
forhold til inklusion af (bgrne)konfirmander og deres familier, seerligt ud fra
handicapteologi, teologisk antropologi og trinitetsteologi. | kapitel 7 blev de
teologiske udfordringer samlet i seks konvergenspunkter pa baggrund af den
levede teologi, som kom til udtryk i kap. 4., 5 og 6: 1) Ligeverd”, 2) Guds
styrke fuldendes i svaghed, 3) Menneskets Imago Dei som Imago Trinitatis
og analogia relationis er skenket og ma fortolkes, sa det rummer den made
mennesker med ASF er mennesker pa, 4) ingen mennesker, hverken TAB-
mennesker eller mennesker med ASF er statiske, 5) relationen mellem men-
nesker er symmetrisk, hvad angar ligevaerd, men asymmetrisk i forhold til
hvem, der har mulighed og magt til at vedkende. 6) Handicap er ikke noget
seerligt ved menneskelivet, men en del af det.

Projektet blev indledt med denne problemformulering: Hvordan mgder
(bgrne)konfirmander, der har autismespektrumforstyrrelse (ASF) samt de-
res familier og praesterne hinanden? Hvad kan optimere mgderne, sa inklu-
sion bliver fremmet i folkekirkens relationelle liv?

Resultaterne viser, at den teoretiske teologi ma inddrages som fortolkning
af, hvad et liv med ASF indebeerer for at fremme ligeverd i mgderne. Samti-
dig ma den teoretiske teologi diskuteres, sa der hele tiden er opmarksomhed
pa, at teologiske udtryk som Imago Dei, Imago Trinitatis og analogia
relationis ogsa rummer det levede liv med ASF. En diversitetsteologi, handi-
capteologi eller ASF-teologi er ikke noget serligt i forhold til andre teo-
logier, der fremhaever bestemte gruppe. Sa leenge der er mennesker, der ikke
bliver magdt med en diskurs af ligevaerd, ma der sarlig teologisk opmaerk-
somhed til.






Dansk og engelsk resumé

Dansk resumé af “Folkekirke og (bgrne)konfirmander med autismespek-
trumforstyrrelse (ASF). Et empirisk og teologisk studium af inklusion i fol-
kekirkens relationelle liv.”

Problemformuleringen for projektet er, hvordan praester og (bgrne)kon-
firmander med ASF!8 samt deres familier mgder hinanden, og hvad der kan
fremme inklusion i folkekirkens relationelle liv. Projektets formal er op-
stillet i tre teet forbundne delmal. Det farste delmal er at undersege folke-
Kirkens indsats i forbindelse med ASF med udgangspunkt i (bgrne)konfir-
mandundervisningen. Det andet delmal er at bidrage til forudsatninger for
at kvalificere ansatte og frivillige medarbejdere i folkekirken til at mgde bgrn
med ASF og deres pargrende, sa inklusion kan fremmes i folkekirkens rela-
tionelle liv. Det tredje delmal er at belyse de teologiske udfordringer i for-
hold til inklusion af (barne)konfirmander og deres familier, serligt ud fra
teologisk antropologi og handicapteologi.

Projektet tager udgangspunkt i inklusion teologisk fortolket i lyset af
Frankfurterskolen og befrielsesteologi og Disability Studies i teologisk kon-
tekst (kap. 1) samt en gennemgang af psykologisk ASF-forskning (kap 2).
Kap. 3 er metodekapitel, hvor der bliver gjort rede for analysemetode,
teologisk aktionsforskning og adaptiv tilgang samt sondringen mellem levet
0g teoretisk teologi.

Den empiriske undersggelse i projektet er delt i to (kap. 4 og 5). Formalet
med den farste del (kap. 4) er at undersgge, hvordan folkekirkens indsats
fungerer i forhold til (bgrne)konfirmander og deres familier. Denne del be-
star af 8 semistrukturerede kvalitative interviews med 10 praster, der un-
derviser (bgrne)konfirmander, og interviews med 4 mgdre til konfirmander
og 1 konfirmand. Til sidst er der foretaget 2 observationer af konfirmand-
undervisning hos to forskellige praster. Den anden del (kap. 5) af undersg-
gelsen er inspireret af aktionsforskning. Denne bestar af 2 workshops afholdt
med et ars mellemrum med henholdsvis 12 og 11 praester som deltagere.
Mellem de to workshops blev der holdt mgder med nogle af deltagerne, og
der blev afholdt telefonisk interview med en deltager efter sidste workshop.

Det 6. kapitel er en opsamling af interviews, observationer, beskrivelse af
den udvikling som er sket mellem de to workshops samt mgder mellem de
to workshops og telefonisk interview efter andet workshop. Dette kapitel er

318 Med (bgrne)konfirmander menes der bade konfirmander, der deltager i konfirmand-
undervisning pa 7. eller 8. argang med henblik pa konfirmation og bgrnekonfirmand-
undervisning pa 3. eller 4. argang. Deltagelse i konfirmandundervisning pa 7. eller 8. ar-
gang afhaenger ikke af deltagelse i barnekonfirmandundervisning pa 3. eller 4. argang.
Hver gang (bgrne)konfirmander naevnes, menes der (barne)konfirmander med ASF.
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ogsa forarbejdet til en folder om inklusion af bgrn med ASF og deres familier
I folkekirken.

Larerne og paedagogerne kompenserer for praesternes manglende viden
om ASF og kendskab til de enkelte (bgrne)konfirmander. Leererne og paeda-
gogerne varetager ofte praktiske opgaver som transport og foreldresam-
arbejde. Deltager der ikke lzerere og paedagoger i praesternes undervisning af
(bgrne)konfirmander, er det en stor udfordring bade tidsmassig og menne-
skeligt for praesterne.

Praestens indsats med at fremme inklusion af (bgrne)konfirmander med
og deres familier kan ikke ses som isoleret i forhold til andres indsats. Preaes-
ten skal kunne veere facilitator og tydelig liturgisk leder, hvis mennesker i
menigheden ikke forstar de udfordringer, (bgrne)konfirmander kan have.
Samtidig skal preaesten kunne veere fleksibel, nar (bgrne)konfirmanderne ikke
magter at veere det. Det kan veere en udfordring at finde ud af, hvordan kon-
firmation kan forega, sa konfirmanden kan magte at gennemfare den, men
det er muligt. Det fremmer inklusion, hvis der er respekt for praestens arbejde
og klarhed over, hvad der skal til, for at undervisning af (bgrne)konfirmander
kan fungere. En tydelig ledelse fra provstens side, hvor provsten statter og
prioriterer praesternes arbejde med bgrn med ASF fremmer inklusion.

| interviews med de fire mgdre blev det klart, at familier, der er praeget af
ASF oplever sig selv som lige sa forskellige som andre familier. Der er ikke
forskelle pa gnsket om konfirmation blandt unge med ASF i forhold til unge,
der ikke har ASF, men der skal andre tiltag til, og der skal tages hensyn til
deres udfordringer, for at de magter at blive konfirmeret. Mgdrene oplever
undervisningen som en befrielse, nar kirken i samarbejde med larere og
paedagoger har faet konfirmandundervisningen til at fungere, uden at de som
mgdre har skulle yde en stgrre indsats end i forhold til konfirmand-
undervisning af deres bgrn uden af ASF.

Professionelle kan overtage roller som nare venner og relationer i for-
hold til (bgrne)konfirmanderne. Det betyder ikke, at (bgrne)konfirmander
med ASF ikke kan have venner. En belastning for foraeldre er, hvis fami-
liemedlemmer ikke forstar, hvordan de opdrager deres barn med ASF, og
hvordan de handterer deres sgns eller datters ASF. Kirken kan vere et sted,
hvor der kan skabes netvark, men der kan ogsa vaere mange andre steder,
hvor der kan skabes netverk. Deltagelse i relationaliteten i kirken kan ske pa
afstand, hvis (bgrne)konfirmanden ikke magter mange mennesker, f.eks. ved
at konfirmanden hjzlper med praktiske geremal, der gavner andre men-
nesker.

Analysen af empirien fra observationerne sammenlignet med analysen af
empirien af interviews viser, at mgder mellem preester og konfirmander med
ASF og deres familier foregar pa mange forskellige mader, f.eks. virtuelt, te-
lefonisk, pa SMS eller tilfaeldigt uden for kirkens kontekst. Det er vaesentligt,
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at konfirmander med ASF, som har behov for at treekke sig, far mulighed for
det, og at praesterne har fokus pa forudsigelighed og tydelighed i kommu-
nikationen. Det kan veere en fordel at undervise (bgrne)konfirmander med
HF- og LF-ASF hver for sig. (Bgrne)konfirmander med lavt fungerende ASF
har ikke intakt semantisk hukommelse til at kompensere for svag episodisk
hukommelse, som (bgrne)konfirmander med HF-ASF har.

| kapitel 4 betragtede de fleste praester lererne og paedagogerne som med-
vandrere for konfirmander og deres familier, idet leererne og padagogerne
varetog meget af foreeldresamarbejdet. Analysen af empirien fra midtvejs-
status og anden workshop viser (kap. 5), at praesterne begynder at opfatte sig
selv som medvandrere for konfirmanderne og deres familier, og at de kan
veere de erfarne i forhold til leererne og paedagogerne.

Bade i interviews og i workshops far konfirmation en ekstra vaegt. Kon-
firmanderne og deres familier oplever, at de er vedkendte som familie. De er
familier med livshistorier og relationer, der kan gengives i et fotoaloum som
alle andre. De er ikke bare familier, der er bergrt af ASF.

Kommunikationen kan vere tidskreevende, fordi nogle foraldre, der har
et barn med ASF, ikke magter at reagere pa kollektive beskeder. De har be-
hov for, at praesten, laererne eller psedagogerne eller andre forzldre til kon-
firmander kan henvende sig direkte til dem.

Liturgi og ritualer, kan gere samveeret genkendeligt. Praesten eller frivil-
lige ma nogle gange vere stedfortraedere. Praesten kan tende et lys i stedet
for konfirmanden, hvis konfirmanden ikke magter det, sa de stadigvaek faler
sig inkluderet.

De personlige samtaler med praesterne kan vere givende, men ogsa tids-
kreevende og opslidende for prasterne. Personlige samtaler fylder ikke
meget mellem praester og foraeldre, iser ikke hvis der deltager laerere og
paedagoger i undervisningen. Der er en tendens til, at der er mere kontakt til
foreldrene og konfirmanderne selv, nar der ikke deltager lerere eller
paedagoger i (barne)konfirmandundervisningen.

Ofte giver konfirmander med ASF begranset respons pa praestens un-
dervisning. Praesterne ma fa feedback ved et teet samarbejde med laererne og
paedagogerne, der falger (bgrne)konfirmanderne til undervisning, for at pree-
sterne kan justere deres undervisning i forhold til konfirmandernes behov.

Det er en stor udfordring, at konfirmander med ASF ikke far tilbudt det
samme antal lektioner som konfirmander uden ASF. Prasterne har brug for
mindst det samme antal lektioner for at kunne vise konfirmanderne med
ASF, at de er vedkendte af kirken og ikke kun anerkendt. Det er stadig ikke
alle bgrn med ASF i1 Danmark, der har mulighed for at deltage i (bgrne)kon-
firmandundervisning pa 3. eller 4. klassetrin, som reglerne foreskriver.

| slutningen af kap. 5 begynder prasterne at blive mere opmarksomme
pa, at det er dem, der skal tilpasse sig for at komme (bgrne)konfirmanderne
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med ASF og deres familier i mgde. at komme. Det abner for en ny problem-
stilling: Det udvider praesternes horisont, men det er samtidig kraevende, og
hvem tager sig af praesterne, nar de bliver udbraendt?

Den 3. del af projektet (kap. 7) er den teologiske del. | denne del er resul-
taterne af analyserne af empirien reflekteret i forhold til teoretisk teologi,
farst og fremmest i forhold til Imago Dei, hvad det vil sige at veere menneske,
hvad det vil sige at veere menneske med handicap eller uden handicap, med
eller uden ASF. Emnet er her teologiske fortolkninger af handicap i forhold
til inklusion og teologisk antropologi.

| kap. 7 bliver der fremlagt forskellige fortolkninger af Imago Dei og teo-
logiske udlaegninger af handicap. Mennesket med ASF er ligesom alle andre
mennesker uudgrundelige. Der er altid mere at sige om dem end deres
diagnoser. Samtidig kan diagnoser vere uundveerlige hjelpemidler for at
finde ud af, hvordan man kan mgde dem.

Der bliver drgftet 8 forskellige forslag til udleegning af handicap i en
teologisk kontekst. Alle udlaegninger er potentielt brugbare for at kunne
mgde det enkelte menneske med eller uden handicap eller med eller uden
ASF og for at indga i en nuanceret samtale om livet med handicap eller ASF
eller uden handicap, hvor det andet menneske er i centrum.

De 8 forslag kan samles i en flles handicap- eller diversitetsteologi pa 4
punkter.1) Ligeverd. Alle mennesker er en del af Guds skaberverk og skabt
I Guds billede. 2) Guds styrke kommer til udtryk i svaghed med inkarna-
tionen og Jesus, der dar pa korset. 3) Alle mennesker, ogsa mennesker med
ASF, er i relation til hinanden og til Gud. Imago Dei som Imago Trinitatis
og analogia relationis er skeenket og ma tolkes, sa det ogsa rummer menne-
sker med ASF og deres made at veere pa. 4) Udviklingsabenhed: Enhver
forestilling og beskrivelse af et menneske er forelgbig og kontekstbestemt.
5) Der er en symmetri i ligeveerd, men relationerne er ogsa asymmetriske,
fordi der er nogen, som har behov for at veere i centrum, og andre er dem,
der ma sztte medmennesket i centrum. 6) Handicap er ikke noget sarligt ved
menneskelivet, men en del af det.

Kapitel 8 rummer kritik af projektet, emner til videre forskning og kon-
klusion. Efter arbejdet med ASF-teologi pa workshops er mennesker med
ASF mere bevidst blevet inkluderet i teologien, bade som levet teologi og
som teoretisk teologi. Teologi er blevet formuleret med nye ord og formidlet
pa nye mader, sd mennesker med ASF ogsa kan opleve og erfare sig som
vedkendte. For at det kan ske, og at mennesker med ASF kan inkluderes, er
det majoriteten, der ma tilpasse sig.

Projektet viser, at den teoretiske teologi ma inddrages som fortolkning af,
hvad et liv med ASF indebzrer for at fremme ligeverd i mgderne. En
diversitetsteologi, handicapteologi eller ASF-teologi, er ikke noget serligt i
forhold til andre teologier, der fremhaver bestemte gruppe. Den er kun noget
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seerligt sa lang tid, der er grupper eller mennesker, der ikke bliver mgdt med
en diskurs af ligeveerd.

Summary in English

“The Evangelical-Lutheran Church in Denmark and candidates for confir-
mation with autism spectrum disorder (ASD). An empirical and theological
study of inclusion in the relational life of the Evangelical-Lutheran Church
in Denmark.”

The research question is how pastors and candidates for confirmation3°
with ASD and their families meet each other and how their meetings can
improve inclusion in the relational life of the Evangelical-Lutheran Church
in Denmark. The project has the following three main aims: The first main
aim is to examine how the Evangelical-Lutheran Church in Denmark works
among candidates for confirmation with ASD, based on confirmation prepa-
ration. Second main aim is to contribute to qualifying employees and volun-
teers in the Evangelical-Lutheran Church in Denmark to meet children with
ASD and their relatives to improve inclusion in the relational life of the
church. Third main aim is to throw light on the theological challenges rela-
ting to the inclusion of candidates for confirmation and their families, espe-
cially from the point of view of the theological anthropology and theological
disability studies.

The starting point of the project is inclusion, interpreted in the light of the
Frankfurt School, Liberation Theology and Disability Studies in a theo-
logical context (Chapter 1), and a review of psychological research in ASD
(Chapter 2). Chapter 3 presents the method of examination in which | explain
the analytical method adopted, theological action research, the adaptive
approach, and the distinction between lived theology and theoretical
theology.

The empirical study is divided into two parts (Chapters 4 and 5). The
purpose of the first part (Chapter 4) is to examine the work of the Evange-
lical-Lutheran Church among candidates for confirmation and their fami-
lies. This part consists of eight semi-structured interviews with ten pastors
who teach candidates for confirmation, four mothers of candidates for con-
firmation, and one candidate for confirmation. Finally, observations of

9 T am including “child confirmands” in the term “candidates for confirmation”. Child
con-firmands are offered teaching in the third or fourth grade. Teaching of candidates for
confirmation takes place in the seventh or eighth grade. Participation in teaching of can-
didates for confirmation in the seventh or eighth grade does not depend on participation
in teaching in the third or fourth grade. Whenever I use the term “candidates for con-
firmation” I mean candidates for confirmation with ASD.
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teaching of two of the pastors were presented. The second part of the
empirical study (Chapter 5) is carried out in the action research tradition.
This part consists of two workshops that were held with a year apart, with 12
and 11 pastors respectively as participants. Between the workshops,
meetings were held with eight of the participants, and a conference call was
held with one participant after the second workshop.

In Chapter 6 the interviews, observations, and developments that took pla-
ce between the workshops, the meetings between the workshops, and the
conference call after the second workshop are compared. This chapter also
constitutes the preliminary work for a leaflet about the inclusion of children
with ASD and their families in the Evangelical-Lutheran Church. An ana-
lysis of the findings of empirical research undertaken among pastors reveals
that teachers and pedagogues compensate for the pastors’ lack of knowledge
of ASD and knowledge of the individual child. The teachers and pedagogues
also assist the pastors with practical tasks such as transportation and inter-
acting with parents. If no teachers or pedagogues participate in the prepara-
tions for confirmation, this poses a significant challenge for the pastors in
terms of time and resources.

The pastors’ efforts to promote inclusion among candidates for con-
firmation and their relatives cannot be seen in isolation from the efforts of
others. The pastor has to be a facilitator and a clear liturgical leader if the
congregation does not understand the challenges that are faced by candidates
for confirmation. The pastor needs to be flexible when the candidates for
confirmation are not able to be flexible. It can be difficult to arrange a con-
firmation in such a way that the candidate for confirmation is able to par-
ticipate; however, it is possible. Inclusion is encouraged by showing respect
for the efforts of the pastor and devoting attention to what is needed to teach
the candidates for confirmation. Clear leadership from the dean is necessary,
and he or she should support and give priority to the pastor’s work among
children with ASD.

During the interviews with the four mothers it became clear that families
in which at least one member has ASD see themselves as just as different as
all other families. According to these mothers, teenagers with ASD think
about confirmation in the same way that teenagers without ASD do. Often
they do not want to be confirmed if their own individual challenges are not
taken into account. During preparation for confirmation, mothers feel a sense
of relief when the pastor, teachers, and pedagogues take care of practical
challenges, so that they do not have to make a greater effort than they would
when preparing for the confirmation of their children without ASD.

If the candidates for confirmation do not have friends, sometimes pro-
fessionals can act as friends or relatives. This does not mean that the can-
didates for confirmation are not able to have friends. It can be difficult for
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parents if their relatives do not understand how they are bringing up their
child with ASD and how they are coping with their son’s or daughter’s ASD,
or if the relatives feel embarrassed or disappointed by the way the son or
daughter with ASD behaves. The church can be a place of networking, but
there are also many other places that are suitable for networking. Participa-
tion in the relational life of the church can take place from a distance if the
candidate for confirmation is not able to be in the company of many people
— for example, he or she can help with practical activities that other people
can benefit from.

An analysis of the empirical findings from observations and the findings
from interviews demonstrates that meetings between pastors and candidates
for confirmation and their families can take place in many different ways —
for example, online, via telephone or SMS, or outside the context of the
church. It is important that it is possible for candidates for confirmation to
withdraw, if they need to do so, and that pastors should demonstrate predict-
tability and clarity in their communication. To teach candidates for confir-
mation with high- and low-functioning ASD separately is beneficial for both
groups. Candidates for confirmation with low-functioning ASD do not have
an intact semantic memory to compensate for the weak episodic memory that
candidates for confirmation with high-functioning ASD have.

In Chapter 4, most pastors regarded the teachers and pedagogues as com-
panions3?° of the candidates for confirmation and their families, because it
was the teachers and pedagogues who facilitated most of the cooperation
between parents and the church. The findings of the empirical analysis of the
meetings between the workshops and the second workshop (Chapter 5) de-
monstrate that the pastors start to think of themselves as companions to the
candidates for confirmation and their families, and that it is the pastors, rather
than the teachers and pedagogues, who are and act as the experienced ones.

According to the interviews and workshops, the confirmation is expe-
rienced as more important. Candidates for confirmation and their relatives
experience that they are acknowledged as families. They are families with
their own history, relationships, and pictures in a photograph album — just
like any other family. They are not just families affected by ASD.

Communication can be time-consuming, because some parents with a
child with ASD are not able to respond to shared messages. They need the
pastor, the teachers or pedagogues, or other parents of candidates for con-
firmation to keep in touch.

Liturgy and rituals can make gatherings predictable. Sometimes pastors or
volunteers must act as substitutes for the candidates for confirmation if the
latter are unable to take part themselves. Pastors can light a candle on behalf

320 The Danish word literally means co-walker.
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of candidates, so that they still feel included even if unable to participate
themselves.

Individual conversations between pastors and parents of candidates for
confirmation can be very inspiring, but also time-consuming and demanding
from the pastors’ point of view.

Parents do not usually request much pastoral care, especially when
teachers or pedagogues participate in the confirmation classes. There tends
to be closer contact between pastors and parents and candidates for confir-
mation when no teachers or pedagogues are taking part in the preparations
for confirmation. On the other hand, it seems as if the parents’ wish to be
sup-ported by the church depends on how they are used to participating in
con-gregations, and how much they are used to do it.

Candidates for confirmation are often rather unresponsive to the teaching
of the pastor. Pastors therefore need to receive feedback from teachers or
pedagogues instead and cooperate with them in order to adjust their teaching
to the needs of the candidates for confirmation.

It is a serious challenge that candidates for confirmation with ASD are not
offered the same number of lessons as candidates without ASD. Pastors need
at least the same number of lessons to demonstrate to the candidates with
ASD that they are acknowledged by the church and not only recognized. It
is still not possible for every child with ASD in Denmark to join classes in
confirmation preparation in the third or fourth grades, as prescribed by
rules.

In Chapter 5 | describe how the vicars start paying attention to the fact that
they that they have to adapt to meet the candidates for confirmation and their
families. This expand the horizons of the vicars, but it is also demanding,
and who takes care of the vicars, when they are burned-out?

The third part of the project (Chapter 7) is the theological part. In this part,
the analysis of the empirical research is reflected in the context of theoretical
theology, primarily in relation to Imago Dei and what it means to be a human
being with or without a handicap, and with or without ASD. The topic is
theological interpretations of disability in relation to the question of inclusion
and theological anthropology.

Chapter 7 presents different interpretations of Imago Dei and handicap in
a theological context. People with ASD are as inscrutable as everyone else.
There is always something more to tell about them than their diagnosis. On
the other hand, diagnoses can be essential to find out how one can meet
people with ASD.

Eight different ways of interpreting handicap in a theological context are
discussed. All interpretations are potentially useful to be able to meet the
individual human being, with or without a handicap, with or without ASD,
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and to have a nuanced conversation about living with or without a handicap
or ASD, where the other person is in the center.

The eight different ways can be connected in a shared handicap and
diversity theology. 1) Equal status. Every human being is part of Gods crea-
tion and created in the Image of God. 2) The strength of God is completed in
weakness at the Incarnation and by the death of Jesus on the cross. 3)
Everybody, included people with ASD, is related to each other and to God.
Imago Dei as Imago Trinitatis and analogia relationis is given and must be
interpreted in a way that makes space also for people with ASD and their
way of living. 4) Openness of development: Every imagination and descript-
tion of a human being is temporary and contextually determined. 5) There
Is symmetry in equal status, but the relations are also asymmetric, because
somebody needs to be in the center, and other people are those, who must
put the fellow human being in the center. 6) Handicap is not something
special but part of human life.

Chapter 8 presents criticism of the project, topics for further research, and
the conclusion. After working with ASD theology in workshops, no new spe-
cific theology for people with ASD has been propounded. However, people
with ASD have been more consciously included with a greater awareness in
the existing theology, both as lived theology and as theoretical theology. The
existing theology has been expressed in other words and facilitated in other
ways, so that people with ASD can also experience themselves as acknow-
ledged. To make this happen and to include human beings with ASD the
majority has to adapt.

The results shows that theoretical theology has to be involved as inter-
pretation of, what a life with ASD means to improve equal status in the mee-
tings. A theology of diversity, handicap theology or ASD-theology is
nothing special compared to other theologies that emphasizes specific
groups. It is only special as long as there are groups or human beings, who
is still not met with a discourse of equal status.
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Anvendte forkortelser
Bibelske skrifter er angivet med de forkortelser, der er anvendt i den autoriserede over-
settelse af Bibelen fra 1992.

ADHD
ASD
ASF
CA
CcC
CSR
CUR
DDS
DSM

EF
EKD
EToM
FB
FUV
GUA

GUU

HF-ASF
ICD

ICF

ID
1Q
LF-ASF
MT

NS

NT
OCD
PPR

PTSD
SLI

STU

Attention deficit hyperactivity disorder

Autism spectrum disorder

Autismespektrumforstyrrelse

Confessio Augustana (Den augsburgske bekendelse)

Central koharens (Central Coherence)

Cognitive Science of Religion.

Center for ungdomsstudier

Den Danske Salmebog

American Psychiatric Association’s Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders. DSM-5 aflgste DSM-4 i 2013

Eksekutive funktioner

Evangeliche Kirche in Deutschland

Existential Theory of Mind

False Belief Task

Folkekirkens uddannelses- og videnscenter

Gennemgribende udviklingsforstyrrelse(r), anden

GUA er en diagnose inden for autismespektret efter ICD-10
Gennemgribende Udviklingsforstyrrelse, uspecificeret

GUU er en diagnose inden for autismespektret efter ICD-10
Hgjtfungerende ASF, eller HF-ASD

International Classification of Diseases. ICD-11 aflgste ICD-10 i

2018. ICD-11 er WHO’s diagnosemanual (World Health Organisation)
“International Classification of Functioning, Disability and Health” udgivet
af WHO, 22. Maj 2001. ICF et hjeelpemiddel til at vurdere funktionsniveauet
og graden af handicap. Den danske udgave er fra 2003

Intellektual disability, mental retardation

intelligenskvotient (intelligence quotient)

Lavt fungerende ASF, eller LF-ASD

Mentalisering

Normalside (2400 anslag incl. mellemrum)

Neurotypisk. Menneske, der ikke har ASF

Obsessive Compulsice Disorder

Psykologisk-padagogisk radgivning, som alle skoler og foraldre i Danmark
har mulighed for at anvende

Post Traumatic Stress Disorder. Pa dansk: Posttraumatisk stressforstyrrelse
Specific Language Impairment er en szrskilt diagnose i DSM-5. Sprog-
forstyrrelsen kan ikke begrundes med generel udviklingsforstyrrelse

Serlig Tilrettelagt Uddannelse, som er individuelt tilrettelagte uddannelser pa
3 ar for unge, der ikke mestrer kravene pa de gvrige ungdomsuddannelser

T1, T2, T3 Farste-ordens teologi, anden-ordens teologi og tredje-ordensteologi

TAB
TAR

(Gregersens terminologi)
Temporarily able-bodied (mennesker, der for tiden er uden handicap)
Theological Action Research
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TEACCH Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children. TEACCH er den padagogik, der er fremherskende
pa specialskoler og i specialklasser i Danmark

ToM Theory of Mind

TT Theory of Theory of Mind

WHO World Health Organization



Anvendte fagudtryk
| denne oversigt bliver der henvist til kapitler, afsnit, fodnoter og bilag, hvor
udtrykkene bliver forklaret, defineret eller udfoldet.

Abduktiv
Acknowledgement
Adaptiv

Affektiv empati
Aktionsforskning

Aleksitymi

Analogia entis
Analogia relationis
Anerkendelse

Apologetik

Artefakter

Aspergers syndrom

Aspies

Atypisk autisme

Afsnit 3.2.
Afsnit 7.2.
Afsnit 3.2.
Afsnit 2.4.3.
Afsnit 3.3;
3.3.1;3.3.2;
3.3.3. Bilag F.
Afsnit 2.4.5 og
fodnote 135.
Bilag E.
Afsnit 7.2.1.
Afsnit 7.2.1.
Afsnit 1.4.3;
421;4.22;7.2;
7.3.8.

Fodnote 231.
Bilag A.
Afsnit 5.6.
Fodnote 249.
Bilag Al.
Afsnit 4.3.2.
Figur 15 og 16.
Afsnit 1.6.3;
afsnit 2.1; 2.2;
2.3. Fodnote 64,
65 0g 66.
Afsnit 1.6.3;
2.3.

Fodnote 66 og
105.

Afsnit 2.2.

Bounded empowerment

Central koharens

Afsnit 1.6;
figur 3.

Afsnit 1.6.4; 8.1
Afsnit 1.6.3;
2.4.2.

Fodnote 116.

Confessio Augustana artikel 7

Afsnit 7.3.7.
Fodnote 315.

(Det) deklarative/eksplicitte system

Afsnit 2.4.4.
Bilag D.

Deus absconditus
Deus revelatus
Disability Studies

Dissonans

DSM-5

Afsnit 7.3.1.
Afsnit 7.3.1
Afsnit 1.6.2
0g 1.6.7.
Ekskurs 1.
Afsnit 7.4.2;
5.6;6.4.2;
7.4.2.

Afsnit 2.1 og
2.2.

(The) double empathy problem

Afsnit 4.3.2.

Double mindblindness Afsnit 1.6.2;

Do ut des

Ekklesiologi

Eksekutive funktioner

43.2;6.4.1;
7.1.2;7.2.
Afsnit 4.2.1.
Fodnote 219.
Afsnit 3.4.5.
Fodnote 181.
Bilag H.
Afsnit 1.6.3;
24.2:7.2.2.
Fodnote 116.

Eskatologi, eskatologisk

Afsnit 7.3.2; 7.3.4;
7.2;75.2.

Ekskluderende inklusion

Eksplicit inklusion

Eksplicit leering

Eksplicit ToM

Episodisk hukommelse

Afsnit 1.4.3;
fodnote 34
0g 36.
Afsnit 5.2.1;
5.3.3; 5.3.5.
Bilag R.
Afsnit 1.4.3;
fodnote 33.
Bilag R.
Afsnit 2.4.4.
Bilag D.
Afsnit 2.4.2

Afsnit 2.4.4.
Bilag D.
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Erfaring

Afsnit 7.3.5;
7.3.8;

fodnote 213 og
312.

Existential Theory of Mind

Fodnote 71.

First-order false belief task

Farrefleksiv
(preerefleksiv)

Afsnit 2.4.2.
Afsnit 4.3.2.
Figur 15 og 16.

Farste-, anden- og tredje-ordens-teologi

(Gregersen)
Afsnit 3.4.3;
bilag G.
Farste- og anden-ordens teologi
(Kelsey)
Fodnote 204.
Fenomenologi Afsnit 3.1;
4.3.2.
Grounded Theory Fodnote 190.
GUA Afsnit 2.2.
Gud in se Afsnit 7.3.5.
Gud pro me/pro nobis Afsnit 7.3.5.
GUU Afsnit 2.2.
Hajt fungerende ASF  Afsnit 1.6.5;
2.4.4;6.2.
Bilag D.
ICF-modellen Fodnote 61,
293 0g 294.
Bilag C.
ICD-10 Afsnit 2.2.
ICD-11 Afsnit 2.2.
Imago Christi Afsnit 7.1
Imago Dei Afsnit 7.1; 7.2;
7.2.1;7.2.2;
7.4.
Imago Trinitatis Afsnit 1.6.1;
7.3.1.
(Den) immanente trinitet
Afsnit 7.1;
7.3.5.
Impairment Afsnit 1.6.2
Implicit ToM Afsnit 2.4.2
Implicit inklusion Afsnit 1.4.3.
Fodnote 33.
Bilag R.
Implicit leering Afsnit 2.4.4.

Bilag D.

Infantil autisme Afsnit 2.1 og
2.2.
Inkluderende eksklusion

Afsnit 1.4.3;

fodnote 32,

Afsnit 5.2.1;

5.3.2.

Bilag H.

Bilag R.
Inkluderende separation

Afsnit 5.3.3;

5.3.7.

Illustration 5.

Bilag H.
Inklusion/eksklusion  Figur 4.
Instinktiv sympati Afsnit 2.4.3
Intellectual Disability Afsnit 2.2.

Fodnote 56.
Interdependenssammenbrud

Afsnit 1.4.2;

fodnote 25 og

36.
Intersystemisk inklusion

Fodnote 264.
(Det) kategoriske imperativ

Afsnit 7.4.
Kognitiv empati Afsnit 2.4.3.
Konsonanz (konsonans)

Ekskurs 1.
Kontekstblindhed Afsnit 2.4.2.
Kristologi, kristologisk

Afsnit 7.1; 7.2;

7.2.1;7.3.4;

7.3.7.
Kult Fodnote 215.
Lavt fungerende ASF Afsnit 2.4.4;
Bilag D.
Afsnit 3.4.2;
3.4.3;3.4.4;4.5;
5.6;6.5;7.1;
7.2,7.3;7.4.2;
Fodnote 215.
Afsnit 7.5 og
tabel 2.
Fodnote 271.
Afsnit 3.4.3;
tabel 2.

Levet teologi

Liminialfaser
Locus of authorithy



Medvandring Afsnit ; 5.1.3;
5.5;6.1.2.
Fodnote 198
1.6.5;2.4.2
Fodnote 72;
129; 153.
Afsnit 7.2;
7.3.8;7.4.3.
Afsnit 1.4.3 og
fodnote 27
Afsnit 1.6.2.
6.4.1.
Fodnote 51.
(Det) non-declarative/implicitte system
Afsnit 2.4.4.
Bilag D.
Afsnit 2.4.3;
2.4.4.
Fodnote 129;
153.
Missio Dei Afsnit 3.4.1.
Panentheisme 3.4.5;7.4.3.
Perceptuel hukommelse
Afsnit 2.4.4.
Bilag D.
Afsnit 1.6.2;
afsnit 7.1;
fodnote 49
Procedural hukommelse

Afsnit 2.4.4.

Fodnote 134.

Bilag D.
Projektion, projicering
Afsnit 1.6.7;
7.1,
fodnote 82.
Afsnit 7.2.
Fodnote 231.
Resonanzblockaden  Ekskurs 1.
Resonanzunwilligkeit Ekskurs 1.
Resonanzverweigerung

Ekskurs 1.
Respondent validation Afsnit 3.5.
Second-order false belief task

Afsnit 2.4.2.

Fodnote 121.
Semantisk hukommelse

Afsnit 2.4.4.

Bilag D.

Mentalisering

Merhed (surplus)
Metateori

Mindblindness

Mindreading

Perikoresis

Recognition
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Similitudo Afsnit 7.2.1
Simul Afsnit 5.3.3;
5.3.5; 5.6;
6.5; 7.3.8.
Fodnote 259 og
315. Bilag H.
Simul justus et peccator
Afsnit 5.6;
7.2.1.
Fodnote 259.
(Den) sociale trinitet ~ Afsnit 1.6.2; 7.1;
7.1.2.
Soteriologi Afsnit 7.3.1.
Surplus ("merhed”)  Afsnit 7.2;
7.3.8;7.4.3.
Afsnit 2.3 og
4.1.2.
Theory of Mind (ToM) Afsnit 2.4.2.
Theory of Theory of Mind
(TT) Fodnote 116
Trinitet som grammatik Afsnit 7.1.
Fodnote 182.
(Den) gkonomiske trinitet
Afsnit 7.1.

TEACCH
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Bilag A. Liedkes og Wagners matrix

Liedkes og Wagners matrix for inkluderende kommunikation med udgangs-
punkt i bl.a. Axel Honneths tanker om anerkendelse:

Dimension | Socio-emotional Social-strukturell Sozial-ethisch
Ebene
Liebe Recht Solidaritat
Interaktion Personliche Menchenrechte Wertschétzung
Nahbeziehungen Der Person
Organisation Kultur der Zugang zu Wertschdzung
Anerkennung Organisationen individueller
Fahigkeiten
Gesellschaft Anerkennung von | Teilhabe an Solidaritat und
Vielfalt in der gesellschaftlicher Interessenausgleich
Gesellschaft Kommunikation

(Liedke og Wagner 2016b, 36).

Interaktion i de naere relationer, hvor barnet bliver mgdt med karlighed, bliver anerkendt,
og dets behov og identitet bliver respekteret, giver mulighed for, at barnet kan udvikle
selvtillid. I den social-strukturelle dimension kan barnet erfare en sikkerhed for, at
menneskerettighederne bliver opfyldt, og i den social-etiske dimension kan barnet lige-
ledes erfare, at det er vaerdsat, og at der bliver sat pris pa dets evner og egenskaber.

Pa organisationsniveau skal der veeren en kultur af anerkendelse, hvor alle har adgang
f.eks. til skoler og arbejdsmarkedet og kan deltage menighedsfeallesskaber i kirken og
fritidsaktiviteter uden at blive diskrimineret. Det enkelte menneske skal fgle sig velkom-
men og have mulighed for at udvikle sine evner og sin individualitet, og dets evner, og
den person som han eller hun er, skal veerdsattes.

Pa samfundsniveau skal alle have del i materielle goder, kulturmuligheder, kunne deltage
I kommunikationen i samfundet og i politiske beslutningsprocesser. De grupper, det en-
kelte menneske far tilknytning til, skal ikke marginaliseres, men anses som verdifulde
(Liedke og Wagner 2016, 35ff).
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Bilag B. Principper for litteratursagning

Kilde: https://library.au.dk/forskere/systematisklitteratursoegning/ (16/1
2020).

Find de bedste sggeord

Bloksggning - organisér dine sggeord

Trunkering (tegn, der erstatter bogstaver i seggeord, f.eks. narrat*, hvor * kan veere
bade - tion” og "-ive”), maskering (trunkering, der erstatter bogstav i et ord),
frasesggning (segeord i anfarselstegn, hvor sggning er pracist pa det angivne ord)
og naerhedsoperatorer (f.eks. NEAR/2, hvis der kun ma vaere to andre ord mellem
to sggeord, der foretages sggning pa samtidig).

Kombinér dine sggeord — booleske operatorer (f.eks. and”, ”or”, ’not” eller "og”,
“eller”, 7ikke”.

Kontrollerede emneord eller fritekstsggning? [Jeg brugte kontrollerede emneord].
Inklusions- og eksklusionskriterier

Velg de relevante databaser

Samsggning eller én database ad gangen? [Jeg brugte en database ad gangen].
Google Scholar

Dokumentation

Oversigt over sggeord, der blev anvendt til systematiske sggninger pa
”videnskabelige artikler” pa bibliotek.dk, ATLA, jstor.org, REX, PubMed,
Index Theologicus, Google Scholar og psycINFO.

Emnerne er inspireret af det empiriske materiale, som er indsamlet indtil
19/9 2018, hvorefter resultaterne er sammenstillet samt gentaget 28/9 2018,
28/2 2019 og 11/4 2019.

Sggeord fra 28/2 2019 med eksklusionskriterier:
Autism parents
Autism sibling
Autism suicide
Autism cutting
Autism depression
Autism anxiety
Autism alexithymia
Autism synaesthesia
Autism and congregation and inclusion
Autism and worship and inclusion
Autism and narrat* and theology or church or worship or congregation or
Christianity
Autism and belief
Tekster er valgt fra, hvis ikke belief er i betydningen trossystem, hvor en kristen
kontekst indgar



https://library.au.dk/forskere/systematisklitteratursoegning/
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256473
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256488
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256516
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256516
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256516
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256516
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256589
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256632
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256657
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256659
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256673
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256690
https://kub.kb.dk/c.php?g=91597&p=591263#s-lg-box-wrapper-17256696
https://www.google.com/search?q=alexithymia%C2%B4&spell=1&sa=X&ved=0ahUKEwi3ieWO7tvgAhUFT98KHawcBr0QBQgpKAA

Autism and faith
Tekster er valgt fra, hvis ikke faith ogsa er fortolket i en kristen kontekst

Autism and prayer

Autism and God

Autism and christianity
Tekster om autisme og kristendom er fravalgt, hvis de ikke er sammenlignelige
med en dansk kirkelig kontekst

Autism and theology

Autism and religion

Autism and church and inclusion

Inclusion and trinity and disability or impairment or autism

Inclusion and imago trinitatis and disability or impairment or autism

Inclusion and imago Christi and impairment or disability or autism

Inclusion and theology and impairment or disability or autism or embrace or
belonging

Autism and shame or guilt

@verste udsnit af skema, jeg selv udformede, til sammenstilling af
sggninger, 11/4 2019. Sggeordene blev skrevet i den granne kolonne (se
naeste side). | skemaet er ogsa naevnt in- og eksklusionskriterier for de
valgte tekster:

@verste udsnit af skema, jeg selv udformede, til sammenstilling af
sggninger, 11/4 2019. Sggeordene blev skrevet i den grgnne kolonne (se
naste side). | skemaet er ogsa naevnt in- og eksklusionskriterier for de
valgte tekster:
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Database

Segeord

Bibliotek.
dk
Videnska-
belige
artikler

ATLA

Jstor.Org

Kun videnskabe-
lige

artikler og

bager/

bogafsnit er
medtaget, hvis feltet
er sammenlignelig
med en dansk
kirkelig kontekst
og forholder sig
specifikt til autisme
i forhold til nyere
forskning

Rex

Segningen er
reduceret til
artikler. Artikler-
ne er kun taget
med, hvis de er
relevante i dansk
folkekirkelig
kontekst

Pubmed

Artiklerne er
kun taget
med, hvis de
er relevante i
dansk folke-
kirkelig
kontekst

Index
Theo-
logicus

Google
scholar

Psycinfo.

Kun
videnskabe-
lige artikler,
der hviler pa
kvantitative
eller
kvalitative
studier er
medtaget.
Kun
videnskabe-
lige artikler
er medtaget,
hvis feltet er
sammen-
lignelig med
en dansk
folkekirke-
lig kontekst
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Bilag C. ICF-modellen for vurdering af funktionsevne

ICF star for:

International Classification of Functioning, Disability and Health.
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/socialmedicin/funktionsevne/

funktionsevne-vurdering-og-icf/ (26/3 2020).

Kognition herer under feltet: ”Kroppens funktioner og anatomi”.
”Omgivelses faktorer” og “personlige faktorer” er kontekstuel (disability).
”Kroppens faktorer og anatomi” herer under funktionsnedsattelser
(impairment).

” Aktiviteter” kan vaere gangfunktion, personlig hygiejne eller
begraensninger i disse.

“Deltagelse” kan vere 1 arbejdsliv, skole o.1.

”Omgivelsesfaktorer” og ’personlige faktorer” er i betydningen af, hvad
der fremmer eller heemmer funktionsnedseettelse.

Helbredstilstand eller

sygdom
v

A 4

Kroppens -

funktioner og Aktiviteter Deltagelse
anatomi 1 -
) y
Omgivelses- Personlige
faktorer faktorer

Sammenlignet med tabel 1, afsnit 1.6.2, svarer “omgivelsesfaktorer” og
“personlige faktorer” til “samfundet” med undtagelse af stigma. ICF-mo-
dellen er en praktiskmodel, hvor mgdet med mennesket med handicap og
den ontologiske dimension af handicappet ikke ngdvendigvis indgar.

Den danske udgave af modellen er fra 2003.

En seerlig udgave til unge med handicap er ikke taget i brug i Danmark end-
nu (16/1 2021).


https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/socialmedicin/funktionsevne/funktionsevne-vurdering-og-icf/
https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/laegehaandbogen/socialmedicin/funktionsevne/funktionsevne-vurdering-og-icf/
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Bilag D. Bouchers og Anns model for ASF og hukommelse

Barn med HF-ASF bruger semantisk hukommelse til at kompensere for svag
episodisk hukommelse samt perceptuel og procedural hukommelse.

Barn med LF-ASF bruger perceptuel og procedural hukommelse til at
kompensere for svag semantisk og episodisk hukommelse.

Det non-deklarative/implicitte system er i det store hele intakt, men der kan
veere sensoriske og sociale udfordringer udfordringer.

UNEVEN LEARNING ABILITIES IN ASD
(Autism Spectrum Disorder, ASD = ASF)
Non-declarative/ Declarative/
Implicit systems Explicit systems
Perceptual Procedural Semantic Episodic
Memory Memory Memory Memory
?HZ?—SD Mainly intact (but primary ngly Impaired
Fungeren- _senso_ry—perceptual ano_malles
de ASF) impair category _format_lqn;
and primary social deficits
impair implicit social lear-
ning)
Et;?e-ziw Used to Impaired
compensate
for impaired
episodic
memory
LF-ASD Mainly intact (but primary Impaired Impaired
I(:I:J"Jrl]\gt;ren- _senso_ry-perseptual ano_malies
impair category formation;
de ASF) and primary social deficits
impair implicit social lear-
ning)
See-saw
Effect Used to compensate for
across-the-board
impairment of explicit
learning

(Boucher og Anns 2018, 8)
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Bilag E. Birds og Cooks model af alexitymi og ASF

A: Deltagere med ASF i Birds og Cooks undersggelse med hgj grad af alexitymi sa som
store vanskeligheder med at identificere fglelser hos andre og udfordringer med at vise
empati.

B: Deltagere med ASF i undersggelsen med varierende grader af alexitymi

C: Deltagere med ASF i undersggelsen uden vanskeligheder med at identificere falelser
hos andre (Bird og Cook 2013, 3).

Population preeget af alexitymi Population preeget af ASF
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Bilag F. Aktionsforskningens proces

Denne figur findes i mange udgaver.

Pre-step
Context/Purpose

Feedback

Generalisation/Trans-
ferabillity/Practical
outcomes

(Swinton og Mowat 2016, 241)
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Bilag G. Gregersens figur for samtidsteologi og praktisk teologi

Trejde-ordens teologi (T3):

Kristne og ikke kristne semantikker sattes i relation til hinanden.
Komparativer og konstruktive metoder.

Ekstern koharens som kriterium.

Anden-ordens teologi (T2):

Basal grammatik og semantiske strukturer.

Genbeskrivelse, systematisering og konstruktion som metoder.
Indre sammenhzng og teologisk rumfang som kriterium.

|

Farste-ordens teologi (T1):

Basale trosytringer i typiske praksisformer f.eks. dab,
skriftleesning, ban.

Eksplikation 2! [udfoldelse] som metode.

Autentisk kristendom som kriterium.

(Gregersen 2008, 308).

821 Kursiveringen er min.
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Bilag H. Fiddes figur for ekklesiologi og etnografi

Poiae ~~_ triune God
7 LS
7’ ~
s’ ~
/, \\
’ N
’ N

’ N
’ X
/7 form \

/ N\

’ concepts \
/! promises \
! . \

test
\ analogies : story of faith !
\‘ imagination v doctrines, rituals H
\ /
\ !
\ opening ’
AN horizons  ,/
\ /
\ ’
\ ’
~ S/
AN religious experience s’
DO stories & practices Rt
2N acts of God” Pig
\\ ’/
~~~~ —”’ .
Sem———————T (Fiddes, 2012, 25).

Medforskernes refleksioner.

Beliefs:  "Simul”

Community: Erfaringer med konfirmander med ASF, der ma treekke sig til
andre lokaler.

Engagement: Erfaringer med, at konfirmanderne med ASF er deltagende
og modtagende alligevel. ”Inkluderende eksklusion™, der bliver
til ”inkluderende separation”.

Models: Reformuleringer af “simul .

Beliefs: Implementering af nye reformuleringer af “simul”.
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Bilag I. Brauns og Clarkes model for tematisk analyse

1) Data
familiarization

2) Initial coding
generation
3) Search for
themes based on \
initial coding
4) Review of Vo
themes \

5) The definition \
and labelling }

6) Report
writing

(Howitt 2016, 169)

Braun og Clarkes 6 tilgange til tematisk analyse

e Aninductive way — coding and theme development are directed by the content of
the data;

e A deductive way — coding and theme development are directed by existing
concepts or ideas;

e A semantic way — coding and theme development reflect the explicit content of the
data;

« A latent way — coding and theme development report concepts and assumptions
underpinning the data;

o A (critical) realist or essentialist way — focuses on reporting an assumed reality
evident in the data;

e A constructionist way — focuses on looking at how a certain reality is created by
the data.

https://www.psych.auckland.ac.nz/en/about/thematic-analysis.html (15/12 2021)



https://www.psych.auckland.ac.nz/en/about/thematic-analysis.html
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Bilag J. E-mails udsendt af biskop Henning Toft Bro, 2017
E-mail fra biskop Henning Toft Bro, 12. juni 2017:

Formal: At fa oplysninger pa hvilke praester, der underviser
(bgrne)konfirmander med ASF i Danmark.

Keere provster.

Sognepraest Karin Brauner Mikkelsen er i gang med et ph.d.-projekt om
autismespektrumforstyrrelse (ASF) og inklusion i Folkekirkens netveark,
og har brug for at fa oplyst, hvilke preester der varetager undervisning af
bgrnekonfirmander og konfirmander fra specialskoler og specialklasser

for barn og unge med ASF i Danmark inden for det enkelte provsti.

Tak om 1 vil melde tilbage til sognepraest Karin Brauner Mikkelsen.

Kopi til :
Alle biskopper
Sognepraest Karin Braiiner Mikkelsen

Pa Biskop Henning Toft Bro’s vegne

Med venlig hilsen
Susanna Roch
Bispesekreteer
Thulebakken 1

9000 Aalborg

TIf. nr. XXXXXXXX
Direkte TIf. nr. XXXXXXXX




Vedhaftet flyer til e-mail udsendt af Henning Toft Bro, 12. juni 2017:

299

Keere kolleger.

Jeg s@ger praester og kirke- og kulturmedarbejdere, der underviser
barnekonfirmander og konfirmander fra specialklasser eller specialskoler for bgrn
0g unge med autismespektrumforstyrrelse,

og som vil deltage i interviews og/eller deltage i to workshops pa FUV.

Vil du vaere med, henvend dig venligst til sognepreest og ph.d. studerende Karin
Bratiner Mikkelsen, kbmi@km.dk; kom@teol.ku.dk eller pa tlf.: 21647181-

Emnet for mit ph.d.-studium er: Folkekirke og autismespektrum-forstyrrelse.

Et empirisk og teologisk case studium om inklusion i folkekirkens relationelle liv
Problemformuleringen er: Hvordan mgdes mennesker, hvis liv er praeget af
autismespektrum-forstyrrelse (ASF) og mennesker, hvis liv ikke er er preeget af ASF
hinanden i en folkekirkelig kontekst? Hvad kan optimere mgderne, sa divergens
minimeres og inklusion bliver mulig?

Formalet er: Projektet har tre taet forbundne delmal:

1) At analysere og bidrage til at udvikle folkekirkens indsats i forbindelse med ASF

2) At kvalificere ansatte og frivillige medarbejdere i folkekirken til at mgde mennesker
med ASF og deres pargrende, sa de kan inkluderes i folkekirkens relationelle liv.

3) At belyse og reflektere udfordringerne i disse magder teologisk, serligt ud fra
teologisk antropologi og trinitets- og forsoningsteologi.

Malet er: At udarbejde et diversitetsteologisk fundament, som kan videreudviklestil
brug i kirkelig praksis.

Jeg skal i lgbet af projektet indsamle data ved hjelp af kvalitative interviews med
preester, der underviser konfirmander og bgrnekonfirmander fra specialklasser og
specialskoler for bgrn og unge med ASF.

Fokus er ikke undervisningen i sig selv, men bevagelsen fra undervisning til deltagelse
i folkekirkens relationelle liv. Jeg gnsker ogsa at interviewe forzldre til
konfirmanderne/bgrnekonfirmanderne med ASF, samt
konfirmander/bgrnekonfirmander selv.

Jeg forestiller mig processen som en tretrinsraket, hvor praester formidler kontakt til
foreeldre, der igen vurderer, om deres konfirmand/bgrnekonfirmand er moden nok til et
interview.

Man kan som preest lade sig interviewe uden at formidle kontakt videre, hvis man ikke
gnsker det. Foraeldre kan lade sig interviewe uden at lade sit barn interviewe.

Jeg er opmarksom pa, at interview af bgrn og unge med ASF kan give udfordringer.
De kvalitative interviews interagerer med to workshops pa FUV, Lagumkloster.

De to workshops er for praester, der underviser bgrnekonfirmander og konfirmander fra
specialklasser eller specialskoler for bgrn med ASF. De deltagende praester kan veere de
samme, som jeg interviewer, men ikke ngdvendigvis.

Datoer for workshops er: Mandag den 10. september kl. 12.00 - onsdag den 12.
september 2018 Kkl. 12.00.

Mandag den 9. september kl. 12.00 - onsdag den 11. september 2019 kl. 12.00.

Den farste workshop vil besta af opleeg om nyeste forskning i ASF, inklusion teologisk
belyst samt kortleegning af det kirkelige landskab vedr. inklusion af bern/unge med ASF
og deres pargrende.

Pa farste workshop laves udkast til program for inklusion samt principper for inklusion.
Programmet skal ikke forstas mekanisk, men snarere som en kvalificeret
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inspirationskilde, der interagerer med praksis, og hvor evaluering af praksis virker
tilbage pa programmet.

Mellem de to workshops afprgves programmet og principperne i preesternes egne sogne.
Eventuel foregar nogle af de kvalitative interviews mellem de to workshops som
midtvejsevalueringer.

Pa anden workshop laves en samlet evaluering af udkastet til program for inklusion
samt principper som ramateriale til foldere om inklusion, hvor malgruppen er ansatte og
frivillige hjeelpere i kirken uden sarlige forudseetninger for inklusion og uden
nevneverdig kendskab til ASF.

De indsamlede data skal ogsa anvendes i den ferdige ph.d. afhandling. Deltagelse i
begge workshops er ngdvendigt for udbyttet.

Vedhaftet brev til provster i Danmark til e-mail udsendt af Henning
Toft Bro, 12. juni 2017:

Keere provst.
Jeg er i gang med et ph.d.- projekt om autismespektrumforstyrrelse (ASF) og inklusion i
folkekirkens netverk.

Baggrunden er bl.a. den &ndrede anordning for bgrnekonfirmand- og
konfirmandundervisning fra 2014.

Jeg har brug for at fa oplyst, hvilke praester der varetager undervisning af
bgrnekonfirmander og

konfirmander fra specialskoler og specialklasser for bgrn og unge med ASF i Danmark
inden for provstiet.

Jeg vedhafter en kort tekst med yderligere oplysninger om projektet.

Jeg giver gerne yderligere oplysninger. Man er ogsa velkommen til at henvende sig til
min biskop Henning Toft Bro (mail) eller min vejleder fra Kgbenhavns Universitet,
lektor Hans Raun Iversen.

Skriv venligst tilbage inden 1. juli 2017 med navn og e-mail pa pagaldende prester
samt navn pa provsti.

Men venlig hilsen og pa forhand hjertelig tak!

Sogneprast og ph.d. studerende
Karin Braiiner Vium Mikkelsen
TI.: XXXXXXXX

E-mail: kbmi@km.dk




Reminder fra 5. sep. 2017 fra biskop Henning Toft Bro:
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Keere provster og provstisekretaerer

Sognepraest Karin Brauner Mikkelsen, har bedt mig sende en lille reminder ud til jer
der endnu ikke har svaret pa tidligere fremsendte anmodning.

Har | svaret bedes | blot slette denne mail.

Henvendelsen er denne gang ogsa sendt til alle provstisekretarer.

Tak for jeres hjeelp.
Pa Biskop Henning Toft Bro’s vegne.

Med venlig hilsen

Swsanna Rock
Bispesekretaer
Thulebakken 1

9000 Aalborg

TIf. nr. XXXXXXXX

Direkte TIf. nr. XXXXXXXX
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Bilag K. E-mails til preester, efteraret 2017

Nedenstaende e-mails blev udsendt kontinuerligt med, at jeg fik svar fra de
enkelte provster.

E-mail A.

Kere kollega.
Tak for oplysninger om din undervisning bgrnekonfirmander og konfirmander med ASF.
Jeg vil gerne have lov til at ringe til dig i lgbet af den naeste uges tid.

Jeg vil i lgbet af samtalen spgrge dig om du vil deltage i en interviewundersggelse med
praster/kirke- kulturmedarbejdere, der underviser bgrn og unge med ASF i folkekirken.
Interviewet vil blive optaget og indga i min undersggelse. Du bestemmer, hvor
interviewet skal foregar, f.eks. pa dit kontor eller i din kirke.

Hvis du vil, vil jeg sperge dig om, du ogsa vil henvise til foraldre til (bgrne)konfirmander
med ASF, jeg kan interviewe om deres oplevelse af at vere inkluderet i folkekirkens
relationalitet i deres egenskab af at veaere familie og foreeldre, der er bergrt af ASF, og
hvad der skal til, for at de faler sig inkluderet, og hvad der skal til, for at deres sgn eller
datter med ASF kan fgle sig inkluderet.

Bade du, og dem du har henvist til, vil blive anonymiseret i den transskriberede udgave
af interviewet.

Citater fra interviewet og henvisninger til det vil blive bragt under et fingeret navn.

Jeg vil ogsa sperge dig, om du vil deltage i to workshops pa FUV 10. - 12. sep. 2018 og
9. -11. sep. 2019.

Du skal veere indstillet pa at deltage i begge workshops.

Pa farste workshop vil vi sammen formulere et design samt principper for inklusion af
mennesker med ASF og dem, hvis liv er bergrt af ASF i folkekirkens relationelle liv.
Springbrattet er barnekonfirmand- og konfirmandundervisning for bgrn/unge med ASF.
Det naste ars tid, skal du forsgge at implementere principperne og inklusionsdesignet i
dit sogn og i forbindelse med din undervisning.

Pa anden workshop evaluerer vi ud fra best cases og formulerer et inklusionsdesign.

Det feerdige inklusions design skal veere inspiration til preester, menighedsrad og andre
ansatte og frivillige i folkekirken.

Tak om du vil vaere med.
Mvh
ph.d.-studerende og sogneprest

Karin Braliner Mikkelsen
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E-mail B fra 8. sep. 2017 til preester, hvor der er tvivl, hvorvidt de
underviser (bagrne)konfirmander med ASF.

Kere kollega.

Din provst eller provstisekretaer har henvist til dig, da jeg er i gang med et ph.d. projekt
om autisme (ASF) og inklusion i folkekirkens relationalitet.

Jeg bruger undervisning af bgrnekonfirmander og konfirmander med ASF som
springbrzet til at generere mere viden om inklusion og for pa sigt at formulere et malbart
inklusionsdesign.
Din provst eller provstisekreteer har oplyst, at du underviser specialhold for
konfirmander og/eller bgrnekonfirmander eller har konfirmander og/eller
barnekonfirmander med szrlige behov inkluderet pa hold for typisk udviklede.
Kan jeg fa dig til at oplyse fglgende (st kryds) og returnere min forespargsel, ved at
trykke pa besvar-knappen:

Jeg underviser konfirmander med ASF pa specialhold

Jeg underviser barnekonfirmander med ASF specialhold

Jeg har inkluderet konfirmander med ASF pa hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet bgrnekonfirmander med ASF pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de bgrn med sarlige behov, som jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser end ASF

Pa forhand mange tak for hjelpen

Ph.d. studerende og sognepraest
Karin Bratner Mikkelsen
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E-mail C fra sep. 2017 til praester, der faldt inden for malgruppen.

Besvarelsen blev brugt til udveelgelse af den sidste preest til interview, for at fa alle stifter
preesenteret i projektet, da en praest mod forventning alligevel ikke fik konfirmander med
ASF og matte udga af projektet. Besvarelserne indgar ikke i projektet.

Kere kolleger,

jeg har skrevet til jer om mit ph.d.-projekt om inklusion og autisme i folkekirken.
Og jeg har skrevet, at jeg ville ringe rundt til jer med henblik pa yderligere interview og
deltagelse i 2 workshops pa FUV.

Jeg er imidlertid endt med ca. 81 navne pa praster, kirke- og kulturmedarbejdere,
kommunikationskoordinatorer i folkekirken i Danmark, der underviser konfirmander og
barnekonfirmander med autisme eller pa anden made er i bergring med autisme. Mange
tak for det!

Det har vist sig, at interessen for at deltage i workshops og interviews har veret starre,
end jeg forst antog.

Derfor ringer jeg ikke rundt til flere, men jeg vil sette pris pa, hvis du har tid og
mulighed for at reflektere nedenstaende spargsmal.

Hvad betyder inklusion for dig i forbindelse med begrebet autisme og lignende
diagnoser?

Beskriv gerne kort, hvordan du underviser bgrnekonfirmander og konfirmander med
autisme.

Gar du noget anderledes i forhold til undervisning af bgrnekonfirmander og
konfirmander uden autisme?
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Bilag L. Oversigt over 80 preaster og en kirke- og kultur-medar-
bejder og kommunikation med dem

Alle tilbagemeldinger pa E-mail A, E-mail B, hvis prasten er malgruppe, E-mail C samt
respons pa telefonopringninger er samlet nedenstaende skema.

Skemaet et eksklusiv ni praester, der meldte ud, at de ikke var interesseret i at deltage i
projektet.

Orange: Mundtligt tilsagn om at ville deltage bade i interviews og i workshops.

Bla: Mundtligt tilsagn om at ville deltage i interviews, men ikke workshops.

Gul: Praster, der viser sig ikke at veere malgruppe p.t., da de ikke underviser
konfirmander med ASF lengere, men alligevel har stor viden pa omradet.

Lysegran: Preester, der alligevel ikke er malgruppe, da de underviser konfirmander med
andre diagnoser end ASF.

Mgrkegrgn: Praester, der har meldt fra, efter den 25/9 17

Gra: Preester, der er malgruppe, og som har svaret pa e-mail C. Deres svar er sat ind
under feltet ”andet”

Gul og gra: Navn og e-mail er markeret med gul, resten af felterne med gra: Praesten har
p.t. ikke konfirmander med ASF, men har lige haft det og har sendt besvarelse pa e-
mail C.

Lilla: Underviser konfirmander med ASF, men afventer om de har nogen pa deres
nuveaerende hold eller far nogen naste ar.

Kolonne 1: Navn og e-mail pa prasten. Der er kun angivet stilling, hvis personen ikke
er preest.

Kolonne 2: Dato for telefonisk kontakt.

Kolonne 3: Information om stift og provsti.

Kolonne 4: Svar pa e-mail. Her indsettes svar pa e-mail B, hvis vedkommende er
malgruppe og svar pa e-mail C samt andet korrespondence.

Kolonne 5: Forelgbig ja til deltagelse i projektet.
Feltet kun er afkrydset, hvis der specifikt er afgivet svar enten spontant via e-mail
eller i forbindelse med telefonsamtale. Anmarkninger om deltage specifikt i
workshops og/eller interviews er angivet her.

Kolonne 6: Der er kun anmarkning i feltet, hvis der er tvivl. Ellers anses alle, der er
noteret i skemaet som malgruppe.

Informationer i kolonne 3 er fjernet og navne i kolonne 1 er erstattet af
bogstaver for at anonymisere praesterne.
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1: 2: Tele- | 3:Info. 4:Andet 5: Fore- | 6: Mal-
Navn | fonisk Sogn/ lobig gruppe
og E- | Kon- pastorat, Ja til at
mail | takt provsti, deltage 1
Dato stift pro-
vedr. jektet
deltagel
se i
work-
shops
og inter-
Views
1 31/10 X Jeg underviser
17 konfirmander med ASF pa
specialhold
Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold
Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede
Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede
X Jeg ved ikke, om
de bgrn med sarlige behov,
som jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF
2 20/10 _ X Jeg underviser
17 konfirmander med ASF pa

specialhold — jeg underviser
konfirmandhold med
udviklingsheemmede og ca.
hvert andet ar er der ogsa unge
med ASF pa holdet
X __ Jegunderviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold — jeg har haft 1
forlgb og regner med at tilbyde
det hvert andet ar, og nogle
gange vil der vaere bgrn med
ASF pa holdet

X Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede Ja,
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en pige er med pa holdet i ar,
hun gar i alm. folkeskoleklasse
09 jeg tager hensyn f.eks. ved
at sende hende og forealdrene
en sms dagen inden med
besked om, hvad vi skal lave til
praest dagen efter, sa hun
forbereder sig pa hvad der vil
ske

Jeg har inkluderet
barnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede
Jeg har ikke ansvaret for disse
forlgb, det har min kollega, sa
jeg kan ikke svare pa om der er
bk med szrlige behov
inkluderet her

Jeg ved ikke, om de
bern med szrlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF Jeg sparger ikke til
diagnoser, nar jeg besgger
barnene pa deres skole forud
for at undervisningen skal til at
begynde. Nogle gange far jeg
det oplyst af hjemmet eller
lereren telefonisk i den farste
kontakt eller pa
tilmeldingsskemaet. Jeg
sparger mere efter, hvordan det
enkelte barn leerer bedst, om de
kan laese/tale, hvad de er glade
for at lave, hvad de interesserer
sig for, hvor de er i deres
motoriske udvikling osv. og
om der er noget som jeg skal
tage saerligt hensyn til.
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X___Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold

Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold

Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
barn med serlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF

X___Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold

X___Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold

Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
bgrn med serlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
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eller de har andre diagnoser
end ASF

Sogneprast, som underviser
konfirmander med ASF

ja__Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold

ja___Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold

nej ikke hvad jeg ved af i
hvert fald___Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede
___nej Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede
___foreeldrene plejer for det
meste at underrette mig om
bgrnenes diagnoser. Ofte taler
vi 0gsa om det pa holdet, hvor
den enkelte pa specialholdet
forteeller om deres
udfordringer. Her taler vi om
store konfirmander._Jeg ved
ikke, om de bgrn med serlige
behov, som jeg underviser, har
ASF,
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eller de har andre diagnoser
end ASF

11 X___Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold
____Jegunderviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold

Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede
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Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
bern med szrlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF

12

14

___X___Jegunderviser
konfirmander med ASF pa
specialhold OG
KONFIRMANDERNE HAR
MANGE ANDRE
DIAGNOSER

Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold

Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
bern med serlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF
Specialklasser pa NN Skole

____X___Jegunderviser
konfirmander med ASF pa
specialhold__ x_ Jeg
underviser bgrnekonfirmander
med ASF specialhold

Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede
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Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
bern med szrlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF
I NN provsti er det NN, der er
ressourceperson for mennesker
med serlige behov.

NN’s arbejdsomréade og
ekspertise omfatter bade
konfirmander og
minikonfirmander samt unge
og voksne pa f.eks.
sykiatriske bosteder mm.










17

X___Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold

Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold

Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
barn med serlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF
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18

X Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold
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Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold
X Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede

Jeg ved ikke, om de
bern med szrlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF

19

Underviser konfirmander
med ASF ifelge kollega NN

20

Kirke- og kulturmed-
arbejder

21

X Jeg underviser
konfirmander med ASF pa
specialhold

Jeg underviser
bgrnekonfirmander med ASF
specialhold
X Jeg har inkluderet
konfirmander med ASF pa
hold for typisk udviklede

Jeg har inkluderet
bgrnekonfirmander med ASF
pa hold for typisk udviklede
X Jeg ved ikke, om de
bgrn med serlige behov, som
jeg underviser, har ASF,
eller de har andre diagnoser
end ASF
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Arbejder sammen med X
kirke- og kulturmedarbejder
NN

29

Born fra NN Skole
(skoleporten.dk beskriver
ikke hvilke diagnoser)




- Undervist enkelt konfirmand
med autisme

Mulig-
vis
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40 14/9 NN skoles bern (ogsa bern Arbej-
Ring med ASF) der ikke
15/9 Samarbejder med NN aktuelt
ved 11- Har p.t. ikke bern med ASF, serlig
tiden. men har erfaring fra andet meget
embede i NN. med
ASF og
ved
ikke, om
han
kommer
til det
frem-
OVer.
41 NN skoles bern (ogsa bern
med ASF)
Samarbejder med NN
42
43
44 Mor til konfirmand med Mulig-
ASF vis
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49 Et hold med ASF fra NN
50 Konfirmander fra NN
Hvor der bl.a er elever med
ASF (ifolge
”’skoleporten.dk”

ol

54 Konfirmander fra
kompetencecentret i NN.
Opslag péa skoleporten.dk:
Der gar ogsé elever med
ASF

55 Konfirmander fra en serlig
klasse for autister




58 NN skole for elever med
autisme
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64 Konfirmandundervisning af
psykisk og fysisk
udviklingshemmede samt
autisme

Venlig hilsen

NN

Inklusion betyder for mig at
tilbuddet om
konfirmationsforberedelse og
konfirmation skal tilpasses, sa
det er muligt at deltage i for de
medlemmer af Folkekirken, der
berer pa autisme spekteret.
Korte beskrevet:
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Bilag M. Interviewguides

Praester, interviewguide

Intro.

Tak for, at du vil veere med i mit projekt om
inklusion af mennesker med ASF i folkekirkens
relationelle liv

(Underskrift introduceres inden interviewet)

Som indledning til interviewet:

Jeg optager interviewet pa min beerbare ph.d.-
computer samt pa en elektronisk diktafon.
Interviewet pa diktafonen bliver efterfglgende
overfart til min ph.d.-computer.

Filerne bliver gemt pa min computer og pa
feellesdrev for Kgbenhavns Universitet.

Det er kun mig, der har adgang til det

Jeg vil transskribere interviewet, hvor
transskriberingen bliver gemt pa ph.d.-computer og
feellesdrev.

Det er kun mig, der har adgang til
transskriberingen

I min afhandling vil dit navn, din kirke/dit sogn og
de personer, du omtaler, blive neevnt med
pseudonym

Det samme pseudonym vil blive anvendt, hvis jeg
anvender citater

Du er velkommen til at laese savel transskribering
som den endelige afhandling inden udgivelse

Huvis jeg interviewer forzldre til
(bgrne)konfirmander og (bgrne)konfirmander, som
du har henvist til, vil de ogsa bliver omtalt ved
pseudonym

Lydfil og transskribering vil blive opbevaret i min.
5ar

Jeg har afsat 1 % time til interviewet

Er der mere, du gerne vil bidrage med, kan
interviewet fortseette telefonisk eller pa e-mail
Ved interview pa e-mail vil jeg benytte min km-
computer, hvis du har en km-adresse, af hensyn til
tavshedspligt

Afklaring.

Kontakt til bgrn og unge med
ASF generelt i virket som
praest.

Forteel om din kontakt med barn og unge med ASF
i dit virke som praest?

Afklaring.

Kontakt til bgrn og unge med
ASF i forbindelse med
(bgrne)konfirmandundervisning

Fortzel om din kontakt med dem som
barnekonfirmander eller konfirmander?

Gar de pa serlige hold eller pa hold for typisk
udviklede?
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(forudseetning for at veere
informant/medforsker) samt
samarbejde med
skoler/specialklasser for bgrn
og unge med ASF i virket som
praest.

Refleksion over egen praksis
som praest.

Hvis de gar pa szrlige hold: Er det kun hold pa
(bgrne)konfirmander med ASF?

I hvilket omfang samarbejder du med padagoger
og leerere om undervisningen og kontakten til
barn/unge med ASF og deres familier?

@nsker pedagoger/lerere at samarbejde? Er de
med hele forlgbet? Hvordan er jeres roller i
undervisningen? Hvordan tror du, jeres samarbejde
vil udvikle sig inden for de naste ar?

Ger du noget anderledes i forhold til
(bgrne)konfirmander med ASF, som du ikke gar i
forhold til typisk udviklede (bgrne)konfirmander?
Havde du kontakt med (bgrne)konfirmanderne og
deres familie inden undervisningens begyndelse?
Hvis du havde, havde det sa indflydelse pa dit
forhold til (bgrne)konfirmanderne?

Bliver du nogen gange kontaktet af skolen med
henblik pa skole-kirkeprojekter eller for at deltage i
undervisning, hvor dine kompetencer som preest
kommer i spil?

ASF og kirkelivet.

Refleksion over egen praksis
som preest.

Feltet udvides til barnenes/de
unges familier.

Deltager (bgrne)konfirmanderne og deres familie i
Kirkelivet i din Kirke ud over undervisningen?
Huvis ikke, hvad tror du, der skal til, for at de kan
gere det?

Hvad er holdningen til dem generelt, reaktionerne
pa dem, hvis det bliver tydeligt, at bgrnene/de unge
har ASF?

Ger dit sogn/din kirke noget serligt, for at
deltagelse bliver muligt for dem?

Er der specielle arrangementer, f.eks.
sgskendegrupper, eller gudstjenesterne for dem?
Har undervisningen givet anledning til andre
former for kontakt, f.eks. sjeelesorg?

Har du fulgt nogle familier fra de ferste tegn pa
ASF, udredning, diagnose, reaktioner pa diagnoser
og coping med dagligdag med ASF?

Sparger du dine konfirmander/bgrnekonfirmander,
om der er nogen ting, der skal tages hensyn til, i
forbindelse med undervisningens start, f.eks. ASF,
ADHD eller lignende?

Lader du dine praedikener spejle livet som ramt
eller bergrt af ASF?

Hvis du gar, kan du naevne nogle eksempler?

Refleksion over begrebet
“inklusion” og hvad der styrker
eller hindrer inklusion.

Hvad betyder begrebet “inklusion” for dig?
Hvilke praktiske muligheder er der for at fore det
ud i livet?

Hvad kan forhindre inklusion (f.eks. manglende
tid, overskud, gkonomi)?
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Kan inklusion betyde, at der skal prioriteres
anderledes — at der er andre ting/aktiviteter, der
prioriteres mindre?

Hvilke kompetencer mener du, der skal til, for at
inklusion kan finde sted — i dette tilfeelde i
forbindelse med mennesker med ASF?

Er der andre ansatte i folkekirken end preester, der
kan bidrage med disse kompetencer, f.eks. kirke-
og kulturmedarbejdere?

Hvordan kan de erhverves?

Hvordan kan inklusion som proces optimeres i en
menighed bade generelt og specifikt i forhold til
mennesker med ASF?

Teologisk refleksion i
forbindelse med ASF.

Har dit mgde med bgrn og unge med autisme givet
dig anledning til teologiske eftertanker?

Afslutning.

Har du andet, du gerne vil tilfgje?

Forzldre til (bgrne)konfirmander med ASF, interviewguide

Intro.

(Underskrift introduceres inden interviewet)

Tak for at du vil vaere med i mit projekt

Jeg har faet kontakt til dig via din lokale praest NN
Du er velkommen til at kontakte han/hun efter
interviewet, hvis du er kommet til at teenke pa nogle
ting, du gerne vil have drgftet yderligere

Hvis jeg m4, kan jeg ogsa bede han/hun om at
kontakte dig efterfalgende

Du er ogsa velkommen til at kontakte mig

Jeg er ud over at vaere forsker ogsa praest, men jeg
har orlov i tre ar til mit projekt

Og sa er jeg selv mor til en dreng pa 12 ar, der har
infantil autisme og gar pa specialskole, hans
tvillingebror, der er typisk udviklet, og hans
storebror pa 14 ar, der har ADD og Tourettes
Syndrom

Jeg forsker I, hvordan mennesker med ASF og
deres familier bliver inkluderet i folkekirkens
feellesskaber

Som indledning til interviewet: Jeg optager
interviewet pa min bearbare ph.d.-computer samt pa
en elektronisk diktafon

Interviewet pa diktafonen bliver efterfglgende
overfgrt til min ph.d.-computer

Filerne bliver gemt pa min computer og pa
feellesdrev for Kabenhavns Universitet

Det er kun mig, der har adgang til det.

Jeg vil transskribere interviewet, hvor
transskriberingen bliver gemt pa ph.d.-computer og
feellesdrev

Det er kun mig, der har adgang til transskriberingen
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I min afhandling vil dit navn, din kirke/dit sogn og
de personer, du omtaler, bliver naevnt med
pseudonym

De samme pseudonym vil anvendt, hvis jeg
anvender citater

Du er velkommen til at laese savel transskribering
som den endelige afhandling inden udgivelse

Hvis jeg interviewer forzldre til
(bagrne)konfirmander og (barne)konfirmander, som
du har henvist til, vil de ogsa bliver omtalt ved
pseudonym

Lydfil og transskribering vil blive opbevaret i min.
5ar

Jeg har afsat 1 % time til interviewet. Bliver vi
feerdige inden, slutter vi bare.

Er der mere, du gerne vil bidrage med, kan
interviewet fortseette telefonisk

Info om forzeldrenes
livssituation som forzldre til et
barn med ASF.

(forudseetning for at veere
informant/medforsker: At veere
foreeldre til (bgrne)konfirmand
med ASF).

Vil du forteelle lidt om dig selv og dit sgn/datter, der
gar til (barne)konfirmandundervisning i?

Foraldrenes oplevelse af
(barne)konfirmandundervisnin
gen bade direkte og gennem
deres datter/sgn.

Hvordan foregar undervisningen?

Hvordan blev der taget kontakt inden
undervisningen?

Hvordan oplever din sgn/datter undervisningen?

Foraldrenes oplevelse af
kirkelivet i rollen som af veere
forzeldre til barn med ASF?

Hvordan oplever | det at komme i kirken — din
lokale kirke? - Der, hvor din sgn/datter gar til
undervisning?

Hvordan oplever i det i forhold til
preest/kirkepersonale/frivillige/andre deltagere
Deltager | i andre ting, f.eks. gudstjenester.

Gjorde 1 ogsa det, inden
(bagrne)konfirmandundervisningen begyndte?

Har du/l haft kontakt med kirken fgr din sgn/datter
fik konstateret ASF, under udredning, efter
diagnose?

Hvordan reagerer andre i kirken pa din sgn/datter?
Hvordan har du det med det?

Hvad skal der til, for at han/hun kan have det godt i
kirken?

Er der nogen situationer det fungere bedre end
andre, hvorfor?

Har du, din sgn/datter med ASF og sg@skende nogle
behov, som kirken kunne hjalpe med —
sgskendegrupper, sergudstjenester eller
foranstaltninger/hensyn under alm.
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gudstjenester/aktiviteter, sjelesorg,
samtalegrupper?

Refleksion over begrebet Hvad er inklusion for dig?

“inklusion”. Hvad skal der til, for at inklusion af mennesker med
ASF kan finde sted?

Hvad skal der til, for at inklusion at pargrende til
mennesker med ASF kan finde sted i deres rolle af
at vere pargrende?

Afslutning. Har du andet, du vil tilfgje?

Barnekonfirmander med ASF, interviewguide

Intro. (Underskrift introduceres inden interviewet)

Som indledning til interviewet:

Tak for at du vil vaere med i mit projekt

Jeg har faet kontakt til dig via din lokale praest NN
Du er velkommen til at kontakte han/hun efter
interviewet, hvis du er kommet til at teenke pa nogle
ting, du gerne vil have drgftet yderligere

Hvis jeg m4, kan jeg ogsa bede han/hun om at
kontakte dig efterfglgende.

Du er ogsa velkommen til at kontakte mig

Teksten i parentesen forkortes, springes over,
forenkles, alt efter situationen

(Jeg er ud over at vere forsker ogsa praest, men jeg
har orlov i tre ar til mit projekt

Og sa er jeg selv mor til en dreng pa 12 ar, der har
infantil autisme og gar pa specialskole, hans
tvillingebror, der er typisk udviklet, og hans
storebror pa 14 ar, der har ADD og Tourettes
Syndrom)

Som indledning til interviewet: Jeg optager
interviewet pa min beerbare ph.d.-computer samt pa
en elektronisk diktafon

Interviewet pa diktafonen bliver efterfglgende
overfgrt til min ph.d.-computer

Filerne bliver gemt pa min computer og pa
feellesdrev for Kagbenhavns Universitet

Det er kun mig, der har adgang til det

Jeg vil transskribere interviewet, hvor
transskriberingen bliver gemt pa ph.d.-computer og
feellesdrev

Det er kun mig, der har adgang til transskriberingen
I min afhandling vil dit navn, din kirke/dit sogn og
de personer, du omtaler, bliver neevnt med
pseudonym

De samme pseudonym vil anvendt, hvis jeg
anvender citater

Du er velkommen til at laese savel transskribering
som den endelige afhandling inden udgivelse
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Hvis jeg interviewer foraldre til
(barne)konfirmander og (barne)konfirmander, som
du har henvist til, vil de ogsa bliver omtalt ved
pseudonym

Lydfil og transskribering vil blive opbevaret i min.
5ar

Jeg regner med, at vi taler sammen ca. %2 time

Er det for lang tid?

Kan vi aftale et tegn, hvis du har behov for en
pause?

Hvordan vil du helst sidde?

Vi kan godt sidde med ryggen til hinanden, hvis det
er far sveert med gjenkontakt

(Er der mere, du gerne vil bidrage med, kan
interviewet fortsaette telefonisk)

Jeg forsker I, hvordan mennesker med ASF og
deres familier bliver inkluderet i folkekirkens
feellesskaber

Information om deltagelse i
(barne)konfirmandundervis-
ning for bgrn/unge med ASF
(forudseetning for at veere
informant/medforsker).

Jeg kan forsta, at du gar til
(barne)konfirmandundervisning hos NN
Hvordan foregar undervisningen?

Hvad kan du bedst lide?

Refleksion over at vere
(bgrne)konfirmand i kirkelivet i
interaktion med interviewer.
Refleksion over hvad der skal
til, for at der kan veere rart at
komme i kirken for bgrn/unge
med ASF.

Kommer du andre gange i kirken?

Hvad kan du bedst lide?

Hvad skal der til, for at du synes, at der er rart i
kirken?

Refleksion over begrebet

2

“inklusion”.

Kender du ordet inklusion?

Hvad er inklusion for dig?

Taler du nogen gange med nogen i kirken?
Hvad, tror du, der skal til, for at mennesker med
ASF kan lide at veere i kirken?

Afslutning.

Er der andet, du gerne vil forteelle mig?
Tak for hjelpen

Interview med mig af medforsker

Intro

Indledning til samtale og info om optagelse

Udgangspunkt for interview

Hvad har drevet mig til at skrive en ph.d. om
inklusion og ASF i folkekirkens relationelle liv?
Min rolle som preest, som kollega, som mor, som
medlem af folkekirken og som forsker?
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Bilag N. Blanketter til underskrift

Revideret 10/1 2018

Kere kollega

Tak fordi du vil vaere med i en interviewundersggelse i mit ph.d.-projekt om autisme
(ASF) og inklusion i folkekirkens relationelle liv.

Undersggelsen tager udgangspunkt i erfaringerne med undervisning af
(bgrne)konfirmander med ASF. Dens sigte gar videre til bgrnene/de unge og deres
pargrendes inddragelse i relationerne i folkekirkens liv.

Jeg haber, at jeg sammen med dig/jer og andre informanter kan skaffe viden om,
hvordan inklusion kan forstas i en folkekirkelig sammenhang med barn/unge med ASF
og deres pargrende, og hvordan du lever din forstaelse af inklusion ud i dit virke som
preest i forhold til (barne)konfirmander med ASF?

Dine/jeres informationer vil indgd” i mit projekt under pseudonym og dermed veere
anonymiseret.

Navne pa (bgrne)konfirmander med ASF, foreldre og andre pargrende til dem, andre
ansatte og frivillige, der har relationer til barnene vil pa samme bade blive omtalt med
pseudonym og dermed anonymiseret.

For at jeg kan bruge dine informationer i min afhandling og videre kommunikation om
bern/unge med ASF og deres pargrende i forhold til folkekirken skal jeg bede dig/jer
skrive under pa nedenstaende erklaering.

Jeg vil optage interviewet med den computer, jeg har faet udleveret til mit projekt samt
en diktafon. Derefter vil jeg renskrive interviewet. Interview og renskrivning vil blive

gemt min. 5 &r pd min computer og pa universitetets feellesdrev. Det er kun mig, der har
adgang til filerne. Mit projekt er anmeldt til datatilsynet.

Med venlig hilsen og mange tak for hjelpen

Karin Brauner Vium Mikkelsen

Underskrift
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Keare foralder/foraldre

Tak fordi du vil veere med i en interviewundersggelse i mit ph.d.-projekt om autisme
(ASF) og inklusion i folkekirkens relationelle liv.

Undersggelsen tager udgangspunkt i erfaringerne med undervisning af
(bgrne)konfirmander med ASF. Dens sigte gar videre til bgrnene/de unge og deres
pargrendes inddragelse i relationerne i folkekirkens liv.

Jeg haber, at jeg sammen med dig/jer og andre informanter kan skaffe viden om,
hvordan inklusion kan forstas i sammenhang med bgrn med ASF og deres pargrende i
en folkekirkelig sammenhang, og hvad der skal til, for at inklusion kan finde sted.

Dine/jeres informationer vil indga i mit projekt under pseudonym og dermed veere
anonymiseret. Dette geelder ogsa dem, | omtaler, f.eks. din/jeres prast, kirke- og
kulturmedarbejder, organist og andre ansatte eller frivillige i kirken.

For at jeg kan bruge dine informationer i min afhandling og videre kommunikation om
bern/unge med ASF og deres pargrende ASF i forhold til folkekirken skal jeg bede
dig/jer skrive under pa nedenstaende erklering.

Jeg vil optage interviewet med den computer, jeg har faet udleveret til mit projekt samt
en diktafon. Derefter vil jeg renskrive interviewet. Interview og renskrivning vil blive

gemt min. 5 &r pd min computer og pa universitetets faellesdrev. Det er kun mig, der har
adgang til filerne. Mit projekt er anmeldt til datatilsynet.

Med venlig hilsen og mange tak for hjelpen

Karin Brauner Vium Mikkelsen

Underskrift
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Kare bgrnekonfirmand eller konfirmand

Tak fordi du vil veere med i en interviewundersggelse i mit ph.d.-projekt om autisme
(ASF) og inklusion i folkekirkens relationelle liv.

Undersggelsen tager udgangspunkt i erfaringerne med undervisning af
(bgrne)konfirmander med ASF. Dens sigte gar videre til bgrnene/de unge og deres
pargrendes inddragelse i relationerne i folkekirkens liv.

Jeg haber, at jeg sammen med dig/jer og andre informanter kan skaffe viden om,
hvordan inklusion kan forstas i sammenhang med barn/unge med ASF og deres
pargrende i en folkekirkelig sammenhzng, og hvad der skal til, for at inklusion kan
finde sted.

Dine informationer vil indga” i mit projekt under pseudonym og dermed veere
anonymiseret.

Navne pa (bgrne)konfirmander med ASF, foreldre og andre pargrende til dem, andre
ansatte og frivillige, der har relationer til barnene/de unge vil pa samme bade blive
omtalt med pseudonym og dermed anonymiseret.

For at jeg kan bruge dine informationer i min afhandling og videre kommunikation om
barn/unge med ASF og deres pargrende ASF i forhold til folkekirken skal jeg bede
dig/jer skrive under pa nedenstaende erklering.

Jeg vil optage interviewet med den computer, jeg har faet udleveret til mit projekt samt
en diktafon. Derefter vil jeg renskrive interviewet. Interview og renskrivning vil blive
gemt min. 5 &r pd min computer og pa universitetets faellesdrev. Det er kun mig, der har
adgang til filerne. Mit projekt er anmeldt til datatilsynet.

Med venlig hilsen og mange tak for hjelpen

Karin Brauner Vium Mikkelsen

Underskrift
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Keere foreeldre til barnekonfirmand eller konfirmand med autisme.

Jeg er i gang med et projekt om inklusion og autisme i folkekirken.

Jeg er ph.d.-studerende, sogneprast pa orlov og mor til tre bgrn hvoraf en af autisme.
Jeg ansker at interviewe praester, der underviser bgrnekonfirmander og konfirmander
med autisme, foraeldre til bgrnekonfirmander eller konfirmander med autisme

og konfirmander og bgrnekonfirmander med autisme, hvis de magter at veere med i et
interview.

Jeg har sat 1 % time af til de enkelte interview med praester og foraldre.

Jeg regner med, at interview af bgrnekonfirmander og konfirmander tager fra 5 min. til
30. min., alt efter hvad de magter. | farste omgang vil jeg gerne interviewe dig/jer som
foraeldre.

Du behgves ikke, at lade din bagrnekonfirmand/konfirmand interviewe, selv om du lader
dig selv interviewe.

Jeg vil blandt andet spgrge om, hvad inklusion er for dig.

Jeg vil ogsa sparge om, hvad du mener, der skal til, for at inklusion kan finde sted.
Tak om du vil vaere med til at fa dette vigtige emne belyst.

Mvh

Preest og ph.d.-studerende

Karin Bralner Vium Mikkelsen

TIf.: XOOOKXKXXX
E-mail: kbom@teol.ku.dk
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Bilag O. Opslag delt pa facebook, foraret 2018

Opslag delt pa facebook foraret 2018 pa lukkede sider for foraldre til barn
med ASF.

Jeg er ved at lave en ph.d. afhandling om autisme og inklusion i folkekirken.

Jeg skal interviewe preester, der underviser konfirmander eller mini-konfirmander med
autisme, enten pa special hold for barn/unge med autisme, pa specialhold med blandede
diagnoser eller inkluderet pa hold for typiskudviklede.

Jeg har fundet praesterne, men jeg mangler foreldre til konfirmander med autisme, jeg
kan interviewe.

Jeg karer ud til dem, jeg interviewer. Uddrag af interview bliver brugt under pseudonym
I min afhandling. Projektet er tilmeldt datatilsynet.

Er der konfirmander med autisme, der magter at bliver interviewet tilpasset, hvad de
magter, vil jeg ogsa gerne hare fra foraldrene.

Er der nogen, der vil vaere med? Interviewet varer 1 - 2 timer og optages pa
diktafon/computer. Henvendelse til Karin Mikkelsen pa xxxxxxxx . Jeg er mor til dreng
pa 12 ar med infantil autisme, praest og forsker. Eller skriv til kbm@teol.ku.dk

Mvh

Karin

Karin Bratiner Mikkelsen Del gerne pa relevante hjemmesider!



https://www.facebook.com/karin.b.mikkelsen.3?fref=gc&dti=1086694181427868

341
Bilag P. Observationer. Fokusomrader

Fokusomrader for observationer af undervisning af konfirmander med ASF
hos to forskellige preester var som falger.
Fokusomraderne blev valgt pa baggrund af interviews med praesterne:

Samspil mellem praest og konfirmander,

samspil mellem preest og paedagoger/lerere,

samspil mellem paedagoger/lerere og konfirmander,

samspil mellem preest og andre medarbejdere,

samspil mellem medarbejdere, der er til stede samtidig med afholdelse af konfir-
mandundervisningen, og pedagoger/lzrere,

samspil mellem medarbejdere og konfirmander,

samspil i forhold til andre grupper, der er impliceret i undervisningssituationen.

Fokus pa forudsigelighed og fleksibel struktur.

Fokusomrader for undervisning af konfirmander med ASF hos Sonja var
ogsa som falger:

Fokus pa fortzelleteknik, kompensation for svag ToM.

Inddragelse af konfirmanderne i de bibelske fortzellinger, sa de oplever, at fortellingerne
o0gsa geelder for dem.

Sarlige fokusomrader for undervisning af konfirmander med ASF hos
Helene var som falger:

Fokus pa Kirken/konfirmandstuen som et dannelsesrum af mange. Samtidig er fokus
ikke, at konfirmanderne ngdvendigvis skal lere noget. Alligevel bliver der forventet
noget af dem f.eks. at de skal tage hatten af og at de ikke skal spise alle smakagerne.

Fokus pa, at konfirmanderne bliver set - ogsa med det, der er svert for dem.
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Bilag Q. Oversigt over empiri fra workshops

Oversigt over mader, empirien fra workshops er indsamlet pa.

Alle navne er pseudonymer pa nar Lars Nymark Heilesen, Hans Raun

Iversen og mig. Optagelserne er nummereret:

Workshop | Metode Foto og Optagelser
1 noter pa

diktafon
Mandag
den
10/9 2018
Modul 1, | World- Foto af de
afdeknin- | café, tre plakater,
ger afud- | (3 grup- renskriv-
fordringer | per), ning af
og behov, | bilag X og | noter pa de
afsnit bilag Y tre plakater,
51.1 bilag Y
Tirsdag
den
11/9 2018
Modul 2, | Fishbowl, | Referat af
samspil af | (2 grup- Heilesen og
udfordrin- | per), mig af hver
ger og bilag Z og | en gruppe,
behov, bilag £ kopi af
afsnit profilerede
51.2 synspunk-

ter,
Tabel 13.

Modul 3, | Observe- | Foto af Helene, Sonja, Pia, Gro,
bevidsthed | rede inter- | post-its, Elisabeth, | Susanne, | Stig, Johan-
om roller, | views renskriv- Helle Christia- | Birgit nes,
identitet (4 grup- ning af 1) ne (3) Jonas
0g per), post-its, (Ca. 50 2 (Ca. 55 4
ressourcer, | bilag @ bilag @ min.) (Ca. 50 min.) (Ca. 55
afsnit min.) min.)
513
Opsam- Plenum Helene, Elisa- Sonja, Susan-
ling, Helle, beth, Stig, ne,
tirsdag, Pia, Chris- Johannes,  Birgit,
afsnit Lars, tiane, Jonas,
51.3 5) Gro,

(Ca. Karin

35 min.)
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Onsdag
den
12/9 2018
Modul 4, | Udarbej- Kopi af Christiane, | Birgit, Stig,
formule- | delse af guidelines, | Elisabeth, | Helle, Johannes,
ring af guidelines, | Bilag Al Sonja, Pia, Jonas
guidelines, | (3 grup- Susanne Gro (8)
afsnit per), (6) (7) (Ca. 1,70
5.1.4 bilag A (Ca. 1,50 | (Ca.2,20 | time)
time) Time)
Opsam- Plenum Elisabeth, Helle, Sonja, Birgit,
ling, Susanne,  Chris- Pia, Stig,
onsdag, Gro, tiane, Jonas, Karin,
afsnit Lars, Johan-
5.1.5; 9) nes,
5.1.6 Optagelse
9er i for-
leengelse
af optagel-
se 7
Workshop | Metode Indsamling | Optagelse
2 af empiri: pa
Foto og diktafon
noter
Mandag
den
9/9 2019
Optakt, Erfaringer | Foto af Helene, Elisa- Helle, Sonja,
opsam- skrevet pa | koordinat- | Susanne,  beth, Pia, Stig,
ling, ispinde system med | Gro, Chris- Jonas, Lars,
afsnit lagt i et ispinde, Karin, tiane, (10)
53.1 koor- bilag (Ca. 25 Johan-
dinat- Bl min.) nes,
system, Hans
bilag B1
Modul 1, | Fishbowl, Jonas, Gro,
erfarings- | malmaes- Johannes, Helle,
opsam- sig, Stig, Christiane,
ling, indholds- Helene, Elisabeth,
afsnit maessig, Pia, Sonja
5.3.2 strukturel Susanne (12)
0g person- (11) (Ca. 50
lig vinkel, (Ca. 55 min.)
formule- min.)
ring af
s&tninger
(2 grup-

per),
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bilag Z og

bilag C1
Tirsdag
den
10/9 2019
Modul 2, | Formu- Foto af Pia, Sonja, Jonas,
Priorite- lering holdenes Helene, Elisa- Stig,
ringsmo- | af seet- prioriterin- | Gro, beth, Johannes
dul, ninger, ger, bilag Helle Chris- (15)
afsnit inklusi- El (13) tiane, (Ca. 1
533 ons- (Ca. 1 Susanne | time)

vinkler, time) (14)

evaluering (Ca. 1

er omkring time)

mulighe-

der/udford

ringer/be-

greens-

ninger,

vigtige

pointer

(mal,

teologi

m.m),

(3 grup-

per),

bilag D1
Modul 2, | Pejle- Foto af Pia, Gro, Helle, Sonja,
’lys pa meerker, ”Lys pa Elisabeth,  Chris- Susanne,  Jonas,
vejen”, plenum, vejen”, Stig, tiane, Karin, Hans
afsnit bilag E1 bilag E1 (16) Lars,
533 (Ca. 1

time)

Onsdag
den
11/9 2019
Modul 2, | Grafisk Foto af Pia, Gro, Helle, Sonja,
fortsat, illustration | illustration, | Elisabeth, Chris- Susanne,  Jonas,
grafisk af seetnin- | bilag F1 Stig, tiane, Karin, Hans
illu- gerne a7 Lars,
stration af | (pejlemaer- (Ca. 1,2
holdets kerne), time)
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prioriterin-
ger, afsnit
5.3.3

bilag F1

Modul 3,
next prac-
tises,
afsnit
5.3.3;
5.3.4;
5.35

Gruppe-
arbejde
(4 grup-
per)

Modul 3,
opsam-
ling,
afsnit
5.3.4;
5.35

Plenum

Susanne, | Jonas, Pia, Chris-
Elisabeth | Stig, Helle tiane,
(18) Sonja (20) Gro
(Ca. 20 (19) (Ca. (21)
min.) (Ca. 40 | 25min.) (Ca. 35

min.) min.)
Susanne,  Elisa- Stig, Sonja,
Jonas, beth, Christiane, Gro,
Helle, Pia, Lars, Hans
(22) Karin,

(Optagel-
se22eri
forleengel-
se af opta-
gelse 21
og er
meget
kort)
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Bilag R. Layders oversigt over begrebsniveauer oversat til dette
projekt

Jacobsen prasenterer en oversigt, der illustrerer forskellige begrebsniveauer.
Grgn og orange kolonne er Jakobsens gengivelse af Layders formuleringer.
Jeg har udeladt nogle af deres eksempler. Begreberne er oversat til mit
projekt i den bla kolonne. ”Adferds/handlingsmassige™ begreber vedragrer
mellemmenneskelige relationer, der knytter an til individets selvidentitet,
falelser eller motiver og til interpersonelle samhandlingsformer (Jacobsen
2007, 269). Systemiske/sociale begreber” er de strukturelle og systemiske
elementer, som “omkranser menneskers livsverden, og som befinder sig pé
et hojere abstraktionsniveau” (Jacobsen 2007, 269f). Disse er ikke statiske
men processuelle, om end de kan veere treege. ”De brobyggende og medie-
rende begreber” betoner bindeleddet mellem det objektive og subjektive
niveau, hvor der er fokus pa f.eks. professioner i samfundet eller sarlige
situationer eller positioner, hvor “menneskers subjektive motivationer pavir-
kes af systemiske forhold” (Jacobsen 2007, 270). Teoretiske begreber kan
f.eks. vaere "kommunikativ handlen” eller ”diskurs”.

Begrebs- | Aspekt af den Begrebstyperne oversat til
typer. sociale virkelighed. | mit projekt.
Adfaerds/ | Deltagelsestyper, Deltagelsestyper: Preester,
hand- interpersonelle (barne)konfirmander med ASF, foreeldre til
lings- begivenheder, (barne)konfirmander med ASF, provster,

. adfeerd, menighed, ansatte medarbejdere i kirken.
mzessige kommunikation, ansigt | Larer og paedagoger fra specialskoler og

begreber. | il ansigt samhandling. | specialklasser for bern med ASF, der felger
bgrnene til (bgrne)konfirmandundervisning.

Interpersonelle begivenheder:
(Barne)konfirmandundervisning, mader i
andre kontekster f.eks. virtuelt eller tilfeeldigt
I et indkabscenter, gudstjenester,
konfirmation, gudstjenesteforberedelse med
kirketjeneren, kordegnens kontor.

Adferd: Ritualiseret adferd, neerhed i
afstand, vedkendende adfeerd,
interdependenssammenbrud som
nedsmeltning, skoleveegring, manglende
(bagrne)konfirmandundervisning og (bgrne)-
konfirmandundervisningsvagring.
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Syste- Reproducerende sociale | Reproducerende sociale handlinger og
miske/ handlinger, praksisser praksisser: Inkluderende eller ekskluderende
sociale 0g positioner — rammen | processer.
eller konteksten for
begreber adfeerd: Bureaukrati, Positioner: Preest i forhold til paedagoger,
marked, lerere og skoleledere, praest i forhold til
organisationstyper. familien, der er bergrt af ASF, praest i
Understatter forhold til praestekolleger og gvrige ansatte i
magtrelationer. kirken, praest i forhold til menighed og
menighedsrad, praester der arbejder samme
om at betjene mennesker med ASF og disse
praesters indbyrdes forhold, praest i forhold til
provst.
Rammen: Kirken som institution, kirken som
feellesskab af alle dabte til alle tider, den
evangelisk-lutherske kirke, den lokale
menighed, lokalsamfund som kirken er en
del af.
Brobyg- a) Objektiv- subjektiv- | a) De enkelte preaesters og madres samt
gende/ dualitet. konfirmandens synsvinkel og deres
medie- subjektive oplevelser af mgderne. Den
b) Adferden hos teoretiske teologi som normativ, og alligevel
rende sociale akterer, der noget, der kan bgjes og tydes pa ny i lyset af
begreber. | kontrollerer praesternes, mgdrenes og konfirmandens
og medierer. oplevelse af maderne.
c) Sociale relationer, b) F.eks. praestens, provstens og
der kraftigt pavirkes af | leerernes/paeedagogernes adfaerd.
systemet.
c) Praestens rolle som embedsudgver, lereres
og padagogers roller som ansatte under
ledelse af en skoleleder. Preesternes,
lerernes, paeedagogernes, skoleledernes,
mgdrenes og konfirmandens roller som en
del af sociale og psykiske systemer, de
umiddelbart ikke kan sztte sig ud over, men
kan handle pa baggrund af og tage stilling til.
Teoretiske | En hvilken som helst af | Inkluderende eller ekskluderende processer,
begre- ovenstaende inkluderende eksklusion/eksplicit inklusion
ber.* begrebstyper. ekskluderende inklusion/implicit inklusion

interdependenssammenbrud.

(Jacobsen 2007, 271, jf. Layder 1998, 85).
* Kursiveringer er Jacobsens egne.
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Bilag S. Rasmussens og Thomsens inddeling

Rasmussens og Thomsens inddeling i forskellige typer medlemmer af folke-
kirken pa landet.

Kilde:
https://www.fkuv.dk/videnscenteret/undersoegelser-og-viden/projekter-undersoegelser-
og-rapporter/forskellige-vilkaar-for-folkekirken-paa-landet (12/2 2020)
https://www.fkuv.dk/_Resources/Persistent/e/9/f/1/e9f1d13bed4e118c1d8a27e448d8b12
b79fa43843/Forskellige%20vilk%C3%A5r%20for%20folkekirken%20p%C3%A5%20I
andet%20-%20SMR%202.%200plag%202016.pdf (12/2 2020)

1) ”De finkulturelle leegger vagt pa, at kirken reprasenterer solid kunstnerisk kvalitet
inden for kirkekunst, klassisk musik og professionelt gennemfart liturgi. De karer ogsa
gerne for at here en prest med en tankevaekkende prediken... Kirkens opgave er at tale
til det indre menneske, sa man foretraekker at sidde stille og blive beriget. Kristendommen
er vigtig, fordi den er andrig og har beriget vores kultur, hvilket naturligvis ikke
udelukker, at det religiose ogsa har betydning...”

2) “De utraditionelle feinschmeckere gér — ligesom de finkulturelle — ogsa efter
komplekse oplevelser, men er ikke sd konservative som disse. Blandt denne gruppe finder
vi de gamle 68’ere og dem, der folger i deres fodspor med vaegt pd selvudvikling,
gkologisk ansvarlighed, engagement i forhold til social retfeerdighed i det internationale
samfund, men ogsa kunstnere og intellektuelle i bred forstand. De er ogsa dannede, men
tenker de kulturelle udtryk i en lidt anden retning end de finkulturelle... P4 det personlige
plan skal kristendommen bidrage til at finde sit sande jeg og realisere sig selv...”

3) ”De pragmatisk eksperimenterende Denne gruppe er relativt unge og lever et moderne
liv forstaet pa den made, at de har travlt, gnsker mange valgmuligheder og handler hurtigt.
Man gar efter spanding og variation. Man rejser meget og flytter ogsa en del rundt. Det
sted, man bor lige nu, betyder derfor ikke sa meget for personen... Man ved, at man selv
skal finde sine veerdier i tilveerelsen, men er samtidig klar over, at man endnu ikke har
fundet dem, og man har normalt ikke bundet sig med bern og ansvar. Kirken ...er ikke
nogen autoritet i sig selv. Den er blot noget, man kan plukke fra — lade sig inspirere af —
og her har kirken noget at byde pa i form af symboler pa det gode og pa almen-etiske
verdier.”

4) ”De jordbundne gér efter de enkle oplevelser, der understreger, at man er rodfastet i
en tradition, der giver tryghed. Man har boet l&enge i sognet og lever et beskedent liv...
Fellesskabet...Man [har] is@r har sine sociale kontakter i...faellesskaber som familien og
naboskabet, og det er dejligt, hvis der i disse sammenhange hersker harmoni og fred.
Man synes, at kirkelivet skal forega helt lokalt, og det er helt i orden, hvis den kloge praest
ikke taler for lenge. Og organisten skal heller ikke slutte gudstjenesten med et avanceret
postludium som bringer én i en underlig stemning. Man skal i det hele taget afholde sig
fra eksperimenter, idet kirkens opgave er at veere en hgjtidelig ramme om familiebe-
givenheder og arets gang. Derudover skal den sette noget i gang, der kan samle folk i
sognet.”


https://www.fkuv.dk/videnscenteret/undersoegelser-og-viden/projekter-undersoegelser-og-rapporter/forskellige-vilkaar-for-folkekirken-paa-landet
https://www.fkuv.dk/videnscenteret/undersoegelser-og-viden/projekter-undersoegelser-og-rapporter/forskellige-vilkaar-for-folkekirken-paa-landet
https://www.fkuv.dk/_Resources/Persistent/e/9/f/1/e9f1d13be4e118c1d8a27e448d8b12b79fa43843/Forskellige%20vilk%C3%A5r%20for%20folkekirken%20p%C3%A5%20landet%20-%20SMR%202.%20oplag%202016.pdf
https://www.fkuv.dk/_Resources/Persistent/e/9/f/1/e9f1d13be4e118c1d8a27e448d8b12b79fa43843/Forskellige%20vilk%C3%A5r%20for%20folkekirken%20p%C3%A5%20landet%20-%20SMR%202.%20oplag%202016.pdf
https://www.fkuv.dk/_Resources/Persistent/e/9/f/1/e9f1d13be4e118c1d8a27e448d8b12b79fa43843/Forskellige%20vilk%C3%A5r%20for%20folkekirken%20p%C3%A5%20landet%20-%20SMR%202.%20oplag%202016.pdf
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5) ”De kulturelle generalister befinder sig midt i livet. Det geelder bade aldersmaessigt,
men ogsa socialt forstaet pa den made, at de ofte har stiftet familie, har barn, hus, have
og en Kkarriere, der skal plejes. Ligesom de jordbundne er generalisterne forankret i
lokalomréadet, men pa en lidt anden made...Hvis de har bern, er det vigtigt, at de kan
komme der med hele familien...Hvis de ikke har bern, er de 4bne for mange forskellige
tiloud. Som kulturelle generalister er de nemlig kendetegnet ved, at de har en meget bred
kulturel smag. De er bade til klassisk og rockmusik, er bade til det tunge foredrag og den
lette underholdning” (Rasmussen og Thomsen 2016, 192ff).
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Bilag T. Kvales og Brinkmanns syv faser for validering

Kvale og Brinkmann har formuleret syv faser for validering.

1) Tematisering. Holdbarhed og teoretiske forudsztninger for undersggelsen og lo-
gikken i afledning fra teori til undersggelsens forskningsspgrgsmal.

2) Design. De anvendte metoders hensigtsmassighed i forhold til undersggelsens
emne og formal. Forskningsdesignet skal fra et etisk perspektiv producerer viden, der
har positive virkninger i forhold til menneskets situation.

3) Interview. Troveerdighed af det informanterne rapporterer og omhyggelig ud-
spergning med hensyn til betydningen af det, der siges. Kontinuerlig kontrol af den
indhentede information.

4) Transskription. Gyldig oversattelse fra talesprog til skriftsprog forbundet med valg
af sproglig stil.

5) Analyse. Gyldighed af spargsmal til teksten og holdbarheden i logikken i fortolk-
ningen.

6) Validering. Refleksion af relevansen af forskellige former for validering og anven-
delsen af dem.

7) Rapportering. Gyldigheden af rapportens redeggrelse for undersggelsens ho-
vedresultater og leesernes rolle for validering af resultaterne.

(Kvale og Brinkmann 2015, 320)
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Bilag U. Workshop 1, program
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”Jeg kender dig” — inklusionsdesign til folkekirken.
ASF-Workshop om inklusion i folkekirken 10.-12.september 2018.
pa FUV Lggumkloster.

Udarbejdet af lektor Lars Nymark Heilesen.

Forlgbsstrukturen af workshoppen har en “tragtform” og beveager sig fra afdekning til
designkonstruktion. Undervejs styrkes faglighed og inspiration af eksterne opleg.
Arbejdsformen i workshopforlgbet er en reekke gruppearbejder, der stattes af forskellige
strategiske modeller, og en afsluttende opsamling. Malet med workshopforlgbet er
udarbejdelse af design for inklusion af mennesker med ASF i folkekirken.

Mandag den 10.september kl.19-21

Introduktion til det samlede workshopforlgb v/Lars Nymark Heilesen.

1.modul: ”Worldcafé” til afdecekning af udfordringer og behov.

Mal: At deltagerne opnar medejerskab til inklusionsproblematikken ved at bruge deres
feelles ressourcer i en afdaekningsproces. At der sker en afdaekning af udfordringer og
behov mellem folkekirkemenighed og familier med ASF

Holdet deles op i tre grupper, der fordeles med en opgave hver i tre rum.

a. Grupperne drafter opgavespgrgsmalet og skriver stikord fra drgftelserne pa en B 2
Planche (30 min.)

b. Grupperne bryder op og s@ger mod et af de andre grupperum (frit valg). En fra
gruppen bliver tilbage to minutter i grupperummet og informerer den nye gruppe om de
dreftelser, der afspejler sig i stikordene pa planchen, hvorefter den nye gruppe drgfter
videre og noterer stikord (15 min)

c. Grupperne bryder op igen og sgger mod det sidste grupperum, sa alle deltagere har
veeret alle tre steder, og proceduren fra det farste skift gentager sig (15 min.)

d. Den oprindelige gruppe vender tilbage til sit grupperum og sin planche til en
opsamlende drgftelse ud fra det, der nu er tilfgjet pa deres oprindelige planche (15 min)
e. Plancherne sattes op pa veeggen/kastes op via projektor til en felles opsamlende
drgftelse pa holdet.

Gruppespgrgsmal:

1. Hvilke udfordringer har familier med ASF?

2. Hvilke udfordringer har menigheder i forhold til ASF?

3. Hvilke behov har a) familier med ASF b) menigheder i forhold til ASF

Tirsdag den 11.september kl.14-17

2.modul: "Observeret interview” til afdeekning af eget forhold til inklusion af
mennesker med szrlige behov.

Mal: At deltagerne bliver bevidste om deres egen rolle, identitet og ressourcer i
arbejdet med inklusion af mennesker med udviklingshemning i kirken

Deltagerne deles op i fire gruppe pa tre deltagere. De tre fordeler fglgende roller mellem
sig: interviewer, interview-offer, observatar.

Interview-offeret far 3 min. til selv at hente op af erindringen en situation, hvor det
lykkedes (alternativt: ikke lykkedes) at inkludere et menneske med serlige behov i en
sammenhang i menigheden. Derefter stiller interview-offeret op til et interview (10
min.), der skal afdeekke: hvad var situationen, og hvordan handlede du ind i situationen?
Og hvorfor tror du, at det lykkedes/ikke-lykkedes? Observatgren har til opgave at skrive
pa post-it stikord, der udtrykker forcer i forhold til inklusion, som interview-offeret
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afspejler i interviewet. Observatgren redeggr for sine observationer. Derefter byttes
roller, til alle har veeret turen igennem (45 min.)

3.modul: "Fishbowl” til samspil af udfordringer og behov hos familier og menigheder
omkring ASF, altsa grundlaeggende spgrgsmalet om inklusion i folkekirken

Mal: At deltagerne alle formulerer sig omkring inklusionsmulighederne i folkekirken.
Holdet deles op i to grupper. Der laves en stoleopstilling, sa der er fire stole i midten og
antal stole i forhold til antal gruppemedlemmer i yderkredsen.

Tre gruppedeltagere tager plads pa tre af de midterste stole. Den sidste stol i midten star
tom. De gvrige gruppedeltagere satter sig pa stolene i yderkredsen. En er referent.
Gruppen har en reekke kort med spargsmal omkring, hvordan udfordringer og behov hos
familier og menigheder med ASF kan lgses konstruktivt. Deltagere pa stolene i midten
er diskussionsdeltagere, deltagere i yderkredsen er lyttende observatgrer. Nar nogen i
yderkredsen synes, at de har et synspunkt at bringe ind i draftelsen, setter de sig ind pa
den tomme stol i midten. En af de andre diskussionsdeltagere forlader derefter deres
plads og rykker ud, sa der hele tiden star en aben plads i midten. Malet er, at der skal
veere lgbende udskiftning. Referent-opgave gar ogsa pa skift.

Deltagerne i midten treekker farst et spgrgekort og gar i gang med at drafte spargsmalet.
Deltagerne i yderkredsen kan derefter undervejs treekke et ny spargsmalskort og sette
sig ind pa den abne plads i midten og stille det som optakt til selv at bidrage til
samtalen.

Der laves en kort plenumopsamling, hvor profilerede synspunkter fra de to grupper kan
vendes.

Sammenlagt tager forlgbet én time.

4.modul: Designkonstruktion i en strategisk model for inklusion i folkekirken

Mal: At workshopgruppen producerer modeller for inklusion i forskellige
sammenhgange i folkekirken

Holdet deles op i tre grupper, der hver for sig udarbejder et design for inklusion i
folkekirken. Der kan angives tre forskellige indfaldsvinkler (f.eks.
konfirmationsforberedelse, gudstjeneste, menighedsliv) 1 folkekirken som “benspaend”.
De samlede faglige oplaeg og de forskellige workshopmoduler er nu ressource for
arbejdet.

1. Hvad er det, vi skal og vil?
Der arbejdes normativt — og hen mod en klar malformulering

2. Hvilke gode erfaringer og hvilken vigtig viden har vi at bringe i spil og forpligte os
pa?

Der arbejdes deskriptivt

3. Designkonstruktion.

Der udarbejdes en manual for inklusion i folkekirken ”Jeg kender dig”:
forlgbs-struktur

hvem skal kontaktes?

kommunikation

medejerskab

evaluering
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Onsdag den 12.september kl1.9.15-10.15

4.modul fortsat og afsluttet

Derefter preesentation og draftelse af gruppernes inklusionsdesign

Praesentation af deltagere i workshop om autisme og inklusion i folkekirken

mandag den 10. sep. - onsdag den 12. sep. 2018.

Spergsmal

Svar

Navn,

stillingsbetegnelse (angiv
gerne, hvordan
undervisningen af
(bgrne)konfirmander med
ASF er en del af din stilling),
provsti og stift.

Hvordan underviser du
bgrnekonfirmander og
konfirmander med autisme
(ASF)?

Set kryds (der ma gerne
seettes flere krydser).

Konfirmander med ASF pa specialhold kun
for konfirmander med ASF

Konfirmander med ASF pa specialhold for
konfirmander med forskellige
diagnoser

Bgrnekonfirmander med ASF pa specialhold
kun for bgrnekonfirmander med
ASF

Bgrnekonfirmander med ASF pa specialhold
for barnekonfirmander med forskellige
diagnoser

Barnekonfirmandundervising for bgrn med
ASF, hvor undervisningen er aflgst af skole-
kirkeprojekt

omradet?

Set kryds (der ma gerne
settes flere krydser).

Andet
Hvor mange ars erfaring har
du (ca.) med omradet?
Hvordan har du faet viden pa | Kurser pa FUV

Kollegaoplaering

Leering ved feedback fra leerere/paedagoger,
der falger (barne)konfirmanderne

Kurser pa centre for ASF og/eller skoler for
bgrn/unge med ASF




Andre uddannelser, hvor du har faet viden
om ASF (beskriv gerne

Hvis du har tid og lyst til det,
er du velkommen til at anfore
nogle vigtige synspunkter eller
indsigter i nogle korte
setninger i denne rubrik.

Du kan ogsa valge at vente
med at give dem til kende pa
selve workshoppen.
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Bilag V. Invitation til deltagelse i midtvejsstatus, jan. 2019

Invitationen blev rundsendt som e-mail den 14/1 2019 til
deltagerne i workshop 1.

Keere deltagere i workshop 1.

Godt nytar og endnu en gang tak for, at | har deltaget i workshop 1. Jeg gleeder mig til at
se jer pa workshop 2, der foregar mandag den 9. sep. 19. til onsdag den 11. sep. 19.

Jeg vil gerne invitere jer til at veere med i en midtvejsstatus. Jeg forestiller mig, at det
skal forega pa “skype for business”, som er installeret pa km-computerne. Vi aftaler et
tidspunkt, hvor jeg ringer jer op. Jeg vil sa vidt mulig afholde mgderne i de samme
grupper, som vi havde onsdag formiddag pa workshop 1:

1: Christiane (a), Susanne (b), Sonja (c), Elisabeth (d): Konfirmationsforberedelse og
konfirmandundervisning

2: Birgit (a), Helle (b), Pia (c), Gro (d): Gudstjenesten
3: Stig (a), Johannes (b), Jonas (c), (Helene (d)): Menighedsliv

Helene var ikke med onsdag formiddag, sa jeg foreslar, at du, Helene, slutter dig til
gruppe 3. I vil veere fire i hver gruppe. Gruppemgdet vil tage 1 time, hvor | skiftes til at
inviewe hinanden. Det vil sige, der vil veere ca. 15 min. til hvert interview incl.
indledning og skift og afslutning. A interviewer b, b interviewer c, ¢ interviewer d, d
interviewer a. Udgangspunktet er de guidelines, jeres gruppe har formuleret, men de to
gvrige gruppers guidelines ma gerne inddrages, hvis de er mere aktuelle. Jeg vedhzafter
guidelines. Har I mulighed for det, ma I gerne skimme dem igennem inden og gare jer
nogen tanker ud fra de interviewspgrgsmal, | skal anvende | mgdet.:

1) Hvordan har workshop 1 pavirket dine mgder med (bgrne)konfirmander med ASF og
deres foraeldre og evt. andre familiemedlemmer?

2) Hvordan har de guidelines, du var med til at formulere, og evt. de guidelines, som de
andre grupper formulerede pavirket dine magder?

3) Hvilke guidelines har du haft mest gavn af?

4) Hvilke guidelines har ikke fungeret for dig, hvis der er nogen, og hvorfor?

Jeg vil holde mig i baggrunden under mgdet bort set fra indledende bemarkninger og
tidholder. Jeg vil gerne have lov til at optage madet pa diktafon, ligesom jeg gjorde pa
workshop 1.

Vil I melde tilbage, om I har mulighed for at veere med senest fredag den 18. jan. 19?
Hvis | har bemarkninger til interviewspgrgsmalene, ma | gerne melde tilbage samtidig.
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Meld ogsa gerne tilbage, hvis | gnsker at veere med, men er forhindret de naevnte datoer
0g tidspunkter.

Seet sa mange krydser som muligt, hvis | har mulighed for at veere med. Jeg vender
derefter tilbage med endelig tidspunkt. Husk: kontakten skal veere fra jeres km-
computer. Jeg kan se, at | alle har KM-adresser.

Dato,
Grup-
pe 1

Mandag
den 21.
jan. kI. 9

Tirsdag
den 22.
jan. kI. 9

Mandag
den 28.
jan. kI. 9

Tirsdag
den 29.
jan. kl. 9

Onsdag
den 30.
jan. kI. 9

Torsdag
den 31.
jan. kI. 9

Fredag
den 1.
feb. kl. 9

Chris-
tiane

Sus-
anne

Sonja

Elisa-
beth

Karin

X

X

X

Dato,
Grup-
pe 2

Mandag
den 4.
feb. kl. 9

Tirsdag
den 5.
feb. kI. 9

Onsdag
den 6.
feb. kI. 9

Torsdag
den 7.
feb. kI. 9

Fredag
den 8. feb.
kIl. 9

Mandag
den 25.
feb. kI. 9

Tirsdag
den 26.
feb. kl. 9

Birgit

Helle

Pia

Gro

Karin

X

X

X

X

X

X

Dato,
Grup-
pe 3

Onsdag
den 28.
feb. kI. 9

Torsdag
den 30.
feb. kI. 9

Tirsdag
den 5.
marts Kl.
9

Torsdag
den 7.
marts kl.
9

Mandag
den 11.
marts kl. 9

Tirsdag
den 12.
marts kl.
9

Onsdag
den 13.
marts Kkl.
9

Stig

Johan-
nes

Jonas

Hele-
ne

Karin

X

X

X

X

X

X

X

Nér medet skal foregd, vil jeg som sagt ringe jer op via “skype for business” pa jeres
km-e-mail. Nar jeg ringer til den enkelte af jer, vil der fremkomme en boks i nederste
hgjre hjgrne pa jeres computerskeerm samtidig med, der lyder en ringelyd. Nar | karer
curseren hen pa boksen med jeres mus, kommer der til at st “accepter” gverst i boksen
ved siden af et telefonsymbol. | skal klikke pa accepter med jeres mus. Derefter blive en
starre boks abnet, og samtalen er i gang. | vil se et billede af mig i boksen.
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For at jeg og de andre deltagere skal kunne se den enkelte af jer, skal I klikke pa
videosymbolet og dernast pa “’start min video”. Ved siden af videosymbolet er der et
mikrofonsymbol. Klik pa denne knap, hvis der er en streg over, sa den bliver aktiveret.
Hgijtaler og mikrofon pa jeres computer skal vaere aktiveret, og der skal veere skruet op
for lyden.

Videosymbol Mikrofonsymbol

& 2 Pagticipants

Unterflorn, Craig (LYNC TEST)

Jeg haber, | har tid til at veere med. Husk, det er ikke en kontrol af preestationer. Det er
en lige sa vigtig viden, hvis det ikke har fungeret og refleksioner over, hvorfor det i s&
fald ikke har.

DBH

Karin
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Bilag W. Workshop 2, program

Program for workshop 2 og oversigt over moduler, 9/9 - 11/9 2019.

Udarbejdet af lektor Lars Nymark Heilesen.
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ASF-Workshop 2 - Workshopforlgb 9.-11.september 2019

Malet er, at den enkelte workshopdeltager i en reekke strategiske gruppearbejder opnar
gennemlysning af personlige erfaringer fra udviklingsarbejdet i forleengelse af
Workshop 1 hen mod en faglig afklaring af mal, muligheder, personlige prioriteringer
og begreensninger for Next Practice i forleengelse af Workshop 2.

Forlgbet har tre faser:

Fase 1 (mandag aften): Opsamlende evaluering pa baggrund af praksiserfaringer med
inklusion af mennesker med ASF i menighedssammenhang i forleengelse af workshop
1.

Fase 2 (mellemfase - tirsdag eftermiddag): Prioritering i en fornyet sammentaenkning af
mal og visioner, muligheder og begraensninger.

Fase 3 (tirsdag aften og onsdag formiddag): Opmarksomhedspunkter for Next Practice
pa baggrund af prioriteringerne. Det kan veere i form af personlige refleksioner,
konkrete ideer til fremtidige tiltag og visioner for arbejdet med at lave inkluderende
praksis for mennesker med ASF i den lokale menighedssammenhang.

Der er en afsluttende plenumopsamling onsdag formiddag.
Optakt (mandag aften)

Mal: At alle workshopdeltagere indledningsvis far mulighed for at formulere sig selv og
sine erfaringer siden sidst med inklusion af mennesker med ASF ind i workshoppen og
bidrage til diskursen.

Holddeltagerne finder sammen i makkerpar to og to. De henter to ispinde og bliver i en
feelles samtale enige om to ord, som karakteriserer afgerende erfaringer, de har gjort sig
begge eller hver for sig i praksis omkring inklusion af mennesker med ASF siden sidst.
De to ord skrives pa hver sin ispind, der derefter anbringes i et samlet
’koordinatsystem” for hele workshopgruppen. Akserne i koordinatsystemet, der
definerer en taksonomi, er henholdsvis ”Ligegyldig — Betydningsfuld”, Ligetil —
Vanskelig”.

Derefter finder deltagerne en ny makker og gentager processen med kravet om ”nye
ord”. Det gennemfores tre gange.

Efterfglgende finder en kort feelles drgftelse sted i den samlede workshopgruppe ud fra
koordinatsystemet.

1.modul: Erfaringsopsamling (mandag aften og farste del af tirsdag eftermiddag)

Mal: At alle workshopdeltagere opnar en perspektivering og udvidelse af deres egne
erfaringer fra praksis siden sidst gennem en feelles faglig draftelse. Arbejdsformen skal
sikre, at alle aktivt formulerer sig, og at draftelsen kommer omkring savel malmassige,
indholdsmaessige, strukturelle og personlige vinkler.



Holdet deles op i to grupper til en “Fishbowl”, hvor de forholder sig til en raekke
formulerede spargsmal. Spgrgsmalene sikrer i indhold og antal, at drgftelsen nar
omkring bade det malmaessige, indholdsmassige, strukturelle og personlige plan.

Gruppen skal til sidst formulere i feellesskab tre-fem opmarksomhedspunkter fra
drgftelsen, som gives videre til den samlede workshopgruppe.

De skal samtidig via nettet veelge ét eller to kunstbilleder, som skal veere
stemningsgivende for besveaer/forlgsning, gleede/frustration i menigheden eller i dem
selv omkring inklusionsmalene. Alternativt kan de veelge at lave en et tableau/en
kropsinstallation.

Modulet slutter med gruppernes besgg hos hinanden.
2. modul: Prioritering (mellemfase - sidste del af tirsdag eftermiddag)

Mal: at workshopdeltagerne gennem en falles faglig draftelse opnar at fa lavet en
prioritering ud fra erfaringsopsamlingen med henblik pa fremtidig praksis.

Holdet deles nu op i tre grupper. Grupperne skal pa baggrund af drgftelserne i
erfaringsopsamlingsmodulet formulere en reekke satninger, der udtrykker

e inklusionsvinkler (tiltag og sammenhange i gudstjeneste-, menigheds- og
kirkeliv), som vurderes afggrende at prioritere i inklusionsarbejdet

e evalueringer omkring muligheder/udfordringer/begraensninger (strukturelle og
personlige), som det er vigtigt at tage hgjde for i inklusionsarbejdet

e vigtige pointer (mal, teologi m.m.), som det er vigtigt at fastholde i
inklusionsarbejdet.

Seetningerne skal formuleres korte og preegnante og skrives tydeligt pa papir, der til
sidst leegges ud pa gulvet i undervisningslokalet.

Den samlede workshopgruppe gar s&tningerne igennem under kort, opklarende
drgftelse og prever at gruppere dem.

3.modul: Fokusering — optegning af opmarksomhedspunkter (tirsdag aften og
onsdag formiddag):
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Mal: de enkelte workshopdeltagere skal opna at erhverve sig en reekke fagligt funderede

opmarksomhedspunkter omkring inklusion af mennesker med ASF i menigheden med
henblik pa fremtidig praksis. De skal samtidig have mulighed for at se dem i en
visionar ramme. De skal sammen afslutningsvis overveje den videre formidling af
workshopforlgbets indsigter.

Undervisningslokalet med prioriteringsmodulets formulerede satninger pa gulvet
marklagges. Hver deltager far et fyrfadslys, som de teender og anbringer ved den
seetning, som de personligt prioriterer. Der skal veere tid til at betragte og tage det
visuelle billede ind.
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Workshopgruppen prgver derefter i plenum ud fra gruppens prioriteringer at tegne et
billede af det rummelige fellesskab i en folkekirkelig sognemenighed med tilstraebt
konkretion og inklusiv omkostningerne. Det gives til sidst — om muligt — en visuel form,
eventuelt ved at tegne og skrive det ind pa et stort stykke afdaekningspapir pa gulvet.

Onsdag morgen: Workshopgruppen deler sig op i makkerpar. Hver deltager far et
seerligt postkort. Afslutningsvis interviewer makkerne hinanden om, hvad de personligt
— og samtidig fagligt — vil tage med sig fra workshopforlgbet med henblik pa fremtidig
praksis i det lokale sogn.

Intervieweren noterer undervejs stikord, som indfanger opmarksomhedspunkter, og
skriver dem til sidst ind pa postkortets bagside, eventuelt med en kort personlig hilsen.
Kortet afsendes efterfglgende fra FUV til workshopdeltagerens adresse.

Sidste del af onsdag formiddag: Afsluttende dreftes i plenum, hvordan
workshopforlgbets indsigter eventuelt kan formidles til kolleger og
menighedssammenhange i folkekirken.
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Bilag X. ”World Café”

Downloaded fra Unicef’s hjemmeside, 21/7 2019:
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/index_83122.html (3/1 2020)

”World Café
Dynamic iteration on key discussion guestions

The World Cafe is a simple yet sophisticated method for holding meaningful
conversations around important questions in large group meetings. An excellent tool to
encourage participant interaction, the World Cafe can foster deeper engagement with
complex or challenging issues.

During advance planning, for each World Cafe session, an overall topic is set; within
that topic, 3 - 5 key questions are formulated for discussion; and each question is
assigned to a specific table host (an expert or someone with strong interest in the
question).

At the event, 3 - 5 tables (one per question) are set up in café style to create a relaxed,
informal ambience). Participants divide and choose (or are assigned to) a table to start
the process. The host provides a brief introduction, and then participants discuss the
question.

When time is up, the participants rotate to the next table, while the host stays behind to
introduce the question once more and summarize the preceding discussion for a new set
of participants. The new participants then add their insights to the question, refining or
modifying the contributions of the previous group. This step is repeated until
participants have had the opportunity to discuss up to three different questions/issues. A
concluding plenary wraps up the discussion.

By dividing a large group into smaller subgroups, conversations can be made more
focused, relaxed and participatory, with greater opportunity for all participants to speak
and contribute equally -- thereby encouraging authentic sharing of experiences and
knowledge. Rotation of groups from one table to the next adds value to the discussion,
by allowing a group to build on the previous group's thoughts and ideas about a
particular issue.
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REQUIREMENTS:

= Facilitator

= A host and a rapporteur per table

= 12 - 30 participants

= 3 -5tables (ideally round) and sufficient chairs for all participants

= One flipchart per table, plus marker pens

= Optional: Flipchart paper to cover the tables (in addition to the standing
flipchart); Post-it

= notes or VIPP cards; marker pens (multiple colours) for participants

= Bell or alarm clock for timekeeping

= 75 -90 minutes (including concluding plenary).”

For uddybende forklaring, se:
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/World _Cafe_production.pdf
(3/1 2020)

0g

https://www.unicef.org/knowledge-

exchange/filessfUNICEF_Knowledge Exchange_Toolbox.pdf (3/1 2020)



https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/World_Cafe_production.pdf
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/UNICEF_Knowledge_Exchange_Toolbox.pdf
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/UNICEF_Knowledge_Exchange_Toolbox.pdf

Bilag Y. Arbejdsvejledning til "World Café”

Udarbejdet af lektor Lars Nymark Heilesen.
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1.modul: "Worldcafé” til afdcekning af udfordringer og behov.

Mal: At deltagerne opnar medejerskab til inklusionsproblematikken ved at bruge deres
feelles ressourcer i en afdaekningsproces. At der sker en afdsekning af udfordringer og
behov mellem folkekirkemenighed og familier med ASF

Holdet deles op i tre grupper, der fordeles med en opgave hver i tre rum.

a. Grupperne drgfter opgavespgrgsmalet og skriver stikord fra draftelserne pa en B 2
Planche (30 min.)

b. Grupperne bryder op og seger mod et af de andre grupperum (frit valg). En fra
gruppen bliver tilbage to minutter i grupperummet og informerer den nye gruppe om de
dreftelser, der afspejler sig i stikordene pa planchen, hvorefter den nye gruppe drgfter
videre og noterer stikord (15 min)

c. Grupperne bryder op igen og sgger mod det sidste grupperum, sa alle deltagere har
veeret alle tre steder, og proceduren fra det fgrste skift gentager sig (15 min.)

d. Den oprindelige gruppe vender tilbage til sit grupperum og sin planche til en
opsamlende dreftelse ud fra det, der nu er tilfgjet pa deres oprindelige planche (15 min)

e. Plancherne sattes op pa veeggen/kastes op via projektor til en faelles opsamlende
drgftelse pa holdet.

Gruppespgrgsmal:

1. Hvilke udfordringer har familier med ASF?

2. Hvilke udfordringer har menigheder i forhold til ASF?

3. Hvilke behov har a) familier med ASF b) menigheder i forhold til ASF
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Til hver af de tre plancher var der lagt en instruktion til grupperne:

Gruppe 1 Hvilke UDFORDRINGER har familier med ASF?
a. derhjemme i dagligdagen i familien?

b. i forhold til omgivelserne i dagligdagen?

(@]

. 1 forhold til skole og fritidsaktiviteter for barnene?

o

. i forhold til kirken:

[EEN

. minikonfirmandundervisning/konfirmationsforberedelse

N

. gudstjeneste

w

. menighedsliv

4. tro

NOTER stikord fra jeres samtale pé planchen.

Gruppe 2 Hvilke UDFORDRINGER har menigheder i forhold til ASF?

a. nar det gaelder minikonfirmandundervisning/konfirmationsforberedelse?
b. nar det geelder andre kirkelige aktiviteter?

c. nar det geelder gudstjenesten?

d. nar det glder menighedsliv?

e. nar det geelder kirkens almene sociale og kulturelle engagement?
NOTER stikord fra jeres samtale p& planchen.

ASF-Workshop
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Gruppe 3 Hvilke BEHOV har a) familier med ASF b) menigheder i forhold til ASF?
a. familier med ASF

1. i forhold til den almindelige dagligdag?

2. 1 forhold til kirke og tro?

b. menigheder i forhold til ASF

1. i forhold til mgdet med mennesker/familier med ASF?

2. i forhold til feellesskabet i gudstjeneste og undervisning og menighedsliv, nar det skal

inkludere mennesker med ASF?
3. i forhold til tro?

NOTER stikord fra jeres samtale pé planchen.

Note til processen:

Nar en ny gruppe begyndte at skrive pa en planche, blev der skiftet farve, sa man kunne
se, hvilken gruppe, der havde skrevet hvad. Grupperne gik til arbejdet med ildhu, men
dog med noget frustration over ikke at have mere kendskab til, hvad det ville sige at
veere familie, der er bergrt af ASF, end de havde. Derfor blev i s&r de to deltagere, der
selv var foreeldre inddraget som ressourcepersoner.
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Gruppe 1: Hvilke udfordringer har familier med ASF?
Foto af planche og renskrivning af planchen).
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Gruppe 1: Hvilke
udfordringer

har familier med ASF?

A: At fa en sygdomserkendelse.
Forstaelse af omfang — udenfor
familien.

B: De skal forklare. (Veere)
foreeldre/ekspert(er).
Andre kan alligevel ikke forsta.

D.4: Sveert ved de eksistentielle
spil.

+ Samtale i feellesskab.

Skal man sige ja, skal man mene det.
Kan (skal) forholde sig til det, der kan males og vejes.
Ritualer er god (e).

Kirkerummet er en vigtig medspiller.

Hvis man ikke kan veere i kirkerummet, ma
man forsgge at lave sit eget rum i rummet.
Ensomhed/sorg/evig bekymring for fremtiden.
Spiralformet sorg — slutter aldrig.
Hvor skal man bo som voksen?

D: Kirken.
—Eftermiddagsundervisning,
logistik, transport.

-Dab og larmende
mennesker, for mange
mennesker.
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Gruppe 2: Hvilke udfordringer har menigheder med ASF?
(Foto af planchen og renskrivning af planchen).
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Gruppe 2: Hvilke udfordringer har menigheder med ASF?

A: Uvidenhed.
Preester (er) ikke kledt pa til opgaven.

Manglende faglig viden. Stiller for store krav eller taler ned”.

Hvordan (kan man) komme fra det konkrete til det abstrakte og omvendt (?)
Holddynamisk (er) sveer at etablere. Alle er handicappede pa egen made.
Store krav til underviser til tydelig kommunikation, rammer og struktur.

B: Mange aktiviteter er fyldt med "hurtige skift”/kaoskultur/Messy Church.

Stgjniveau meget hgjt.
Tydelig ledelse — klar mgdeledelse.

C: Hgjmessen. God fordi det er struktureret/ingen
overraskelser. Ingen gjenkontakt.

Nadver (er) vanskelig. Gudstjenestens leengde kan vare
vanskelig.

D: Bern og voksne med serlige behov kan fylde for meget
(ToM).

Det kraever en fast forankret menighed at rumme mennesker
med ASF.

Der er brug for en dialog med menigheden om nye
kirkegengere med ASF.

Udfordrer ens rummelighed — give og tage imod.

E: Lgs eller
manglende
struktur.

Det kraever mere
ved uformelle tiltag
at taenke ASF med.
C: Du ved aldrig,
hvem der kommer,
vanskeligt at skabe
"rummet”.

Frygten for det
anderledes og bud
pa orden.

At se, hvad ASF kan
bidrage med.
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Gruppe 3: Hvilke behov har - A: Familier med ASF? B: Menigheder med
ASF? (Foto af planchen og renskrivning af planchen).




Gruppe 3: Hvilke behov har familier med ASF? Menigheder med ASF?

a. Transport til og fra undervisning. God kontakt til preest

a. At der signaliseres en forstaelse for ASF, der skaber tryghed

a. Normalitetsmarkarer

a. Aflastning af ansvar

a2: Det kan veere godt at lokalsamfundet gar noget ved konfirmationen,
vedkender sig konfirmationen, fx flagning

a+h:
belonging
behaving*
believing

b. Oplysningsbehov

b. Normalitetsforstyrrelse

b. Medinddragelse

b. Man kan godt veere anderledes og dog here til.

B3. Autister tvinger til at veere konkret.
Stor retfeerdighedssans

Sveert at forsta tilgivelse/syndshegreb
Fint med de 10 bud

Fint med tro/viden

* Skriften er utydelig
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Bilag Z. ”Fishbow]”

Forklaring pa “Fishbowl” downloaded fra:
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/index_83137.html (3/1 2020)

“Fishbowl
Maximizing participation in direct conversations with experts
The Fishbowl is a method to organize presentations and group discussions that offers
the benefits of small group discussions -- most notably, a spontaneous, conversational
approach to discussing issues -- within large group settings. This is done by arranging
the room so that the speakers are seated in the centre of the room with other participants
sitting around them in a circle watching their conversation 'in the Fishbowl'.
Best used in conferences, workshops and town hall-type meetings, the Fishbowl focuses
the entire group's attention on a discussion among 3 - 6 people. Other people present
become observers, active listeners, and potential participants through a rotation process
which reduces the distance between speakers and audience. The Fishbowl is especially
useful as an engaging alternative to PowerPoint presentations or panel discussions, as a
way to allow direct conversations with experts, as a means of providing noteworthy
participants with a prominent platform while still maintaining interactivity, or for
discussing controversial issues that people may feel strongly about. This method
requires a facilitator. It is versatile and can be adapted easily (see the multiple
Variations below).
REQUIREMENTS:

= Facilitator

= 12 -30 people (or more: see j¥Variationsj; below)

= Open space or large room with enough space for participants to move around

easily

= Chairs (arranged as per illustration below)

= Microphone(s) (optional)

= 45 -90 minutes

= Optional: Rapporteur.”

For uddybende forklaringer se:
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/Fishbowl_production.pdf (3/1 2020)

0g
https://www.unicef.org/knowledge-
exchange/filessfUNICEF_Knowledge Exchange_ Toolbox.pdf (3/1 2020)



https://www.unicef.org/knowledge-exchange/index_83137.html
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/Fishbowl_production.pdf
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/UNICEF_Knowledge_Exchange_Toolbox.pdf
https://www.unicef.org/knowledge-exchange/files/UNICEF_Knowledge_Exchange_Toolbox.pdf
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Bilag /. Arbejdsvejledning til ”Fishbowl”, workshop 1

Udarbejdet af lektor Lars Nymark Heilesen.

Redigering af spgrgsmal: Karin Braiiner Vium Mikkelsen.
Modul 3 blev til modul 2.

Beskrivelse af modulet og oversigt over spgrgsmal til modulet.

3.modul (blev til 2. modul): "Fishbowl” til samspil af udfordringer og behov hos
familier og menigheder omkring ASF, altsa grundleeggende spgrgsmalet om inklusion i
folkekirken

Mal: At deltagerne alle formulerer sig omkring inklusionsmulighederne i folkekirken.

Holdet deles op i to grupper. Der laves en stoleopstilling, s& der er fire stole i midten og
antal stole i forhold til antal gruppemedlemmer i yderkredsen.

Tre gruppedeltagere tager plads pa tre af de midterste stole. Den sidste stol i midten star
tom. De gvrige gruppedeltagere satter sig pa stolene i yderkredsen. En er referent.

Gruppen har en reekke kort med spargsmal omkring, hvordan udfordringer og behov hos
familier og menigheder med ASF kan lgses konstruktivt. Deltagere pa stolene i midten
er diskussionsdeltagere, deltagere i yderkredsen er lyttende observatgrer. Nar nogen i
yderkredsen synes, at de har et synspunkt at bringe ind i draftelsen, setter de sig ind pa
den tomme stol i midten. En af de andre diskussionsdeltagere forlader derefter deres
plads og rykker ud, sa der hele tiden star en aben plads i midten. Malet er, at der skal
veere lgbende udskiftning. Referent-opgave gar ogsa pa skift.

Deltagerne i midten treekker farst et spargekort og gar i gang med at drafte spgrgsmalet.
Deltagerne i yderkredsen kan derefter undervejs treekke et ny spgrgsmalskort og sette
sig ind pa den abne plads i midten og stille det som optakt til selv at bidrage til
samtalen.

Der laves en kort plenumopsamling, hvor profilerede synspunkter fra de to grupper kan
vendes.

Sammenlagt tager forlgbet en time.
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“Fishbow]”-drgftelse

Forberedelse:

1. Stil fire stole i midten, sa de vender ind mod hinanden og antal stole i en yderkreds,
der svarer til antal gruppedeltagere plus én

2. Tre gruppedeltagere tager plads pa de tre af de midterste stole. Den sidste stol i
midten star tom. De gvrige deltagere satter sig pa stolene i yderkredsen. En i
yderkredsen er referent.

3. Gruppen har en raekke spargsmalskort som oplag til en drgftelse af, hvordan
udfordringer og behov hos familier med ASF kan lgses konstruktivt. Deltagerne pa
stolene i midten er diskussionsdeltagere. Deltagere i yderkredsen er lyttende
observatarer.

4. Nar nogen i yderkredsen synes, at de har et synspunkt at bringe ind i drgftelsen,
seetter de sig ind pa den tomme stol i midten. En af de andre diskussionsdeltagere
forlader derefter deres plads og rykker ud, sa der hele tiden star en aben plads i midten.
Malet er, at der skal veere lgbende udskiftning. Referent-opgave gar ogsa pa skift.

Ga i gang:

5. Deltagerne i midten treekker farst et spargekort og gar i gang med at drgfte
spgrgsmalet.

6. Deltagerne i yderkredsen kan derefter undervejs treekke et ny spargsmalskort og sette
sig ind pa den abne plads i midten og stille det som optakt til selv at bidrage til
samtalen.

7. Nar forlgbet flgjtes af, bruger gruppen 5 minutter pa at udvalge profilerede

synspunkter til plenumopsamling fra referenternes noter.
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Fishbowl-spgrgsmal:

Hvordan kommer familier, der ikke er bergrt af ASF og familier, der er bergrt af ASF i

et lokalt sogn til at se hinanden som faelles menighed?

Hvad kan vi gare ved gudstjenesten, for at den i hgjere grad bliver inkluderende i
forhold til ASF?

Hvad kan inklusion i forbindelse med (barne) konfirmationsundervisning for bgrn/unge

med ASF vare?

Hvilken rolle kan kirken spille i forbindelse med de problemstillinger og udfordringer

som ASF-familier lever med og de livsrum som ASF-familier er i?
Hvordan kan modstridende behov for forskellige sarbare grupper imgdekommes?

Hvordan rummer vi som kirke de ambivalente falelser, der kan fglge med, hvis man er
bergrt af ASF. Man kan elske et menneske, men hade ASF, der begranser livet, men
blev ASF fjernet, var det heller ikke netop det menneske, man elsker.

Hvad kan inklusion for mennesker med ASF vere i forbindelse med gudstjenester og

menighedens liv generelt.
Hvordan formidler vi kristendommens billedforkyndelse til ASF-konkret teenkende?

Hvordan kan vi teenke relationalitet i forbindelse med ASF, eller skal vi kalde det noget
helt andet?

Hvad med sgskende og forzldre til barn med ASF?

Hvordan meder vi som kirke mennesker med ASF’s eksistentielle behov, hvis/nar de

sparger “Hvorfor mig?”” — hvis de spgrger?

Hvordan mgder vi sorgreaktioner hos mennesker, der er bergrt af ASF, over at have

ASF og tab af den fremtid, de oprindelig havde forestillet sig.
Hvordan kan diakoni komme til udtryk i forbindelse med familier med ASF?

Er der en graense for, hvor meget en menighed skal kunne bere i forhold til ASF og i sa

fald hvor kan greensen ga?
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Bilag @. Observeret interview

Udarbejdet af lektor Lars Nymark Heilesen.
Observeret interview. Bevidsthed om roller, identitet og ressourcer.

Tirsdag aften blev deltagerne delt i tre grupper. Hver gruppe modtog en
teendt diktafon, der skulle optage hele processen i gruppearbejdet. Dernaest
blev den faelles opsamling optaget. Grupperne var i det store hele upavirket
af diktafonerne bort set fra at tjekke, at de var teendt.

Tankerne bag modul 3 var som fglger:

“Observeret interview” til afdeekning af eget forhold til inklusion af mennesker med
serlige behov.

Mal: At deltagerne bliver bevidste om deres egen rolle, identitet og ressourcer i
arbejdet med inklusion af mennesker med udviklingshaeemning i kirken

Deltagerne deles op i fire gruppe pa tre deltagere. De tre fordeler falgende roller mellem
sig: interviewer, interview-offer, observatar.

Interview-offeret far 3 min. til selv at hente op af erindringen en situation, hvor det
lykkedes (alternativt: ikke lykkedes) at inkludere et menneske med sarlige behov i en
sammenhang i menigheden. Derefter stiller interview-offeret op til et interview (10
min.), der skal afdekke: hvad var situationen, og hvordan handlede du ind i situationen?
Og hvorfor tror du, at det lykkedes/ikke-lykkedes? Observataren har til opgave at skrive
pa post-it stikord, der udtrykker forcer i forhold til inklusion, som interview-offeret
afspejler i interviewet. Observataren redeggr for sine observationer. Derefter byttes
roller, til alle har veeret turen igennem (45 min.)

De tre grupper modtog hver instruktionen skriftlig.
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Renskrivning af opslagene for alle fire grupper:

Hvert felt i skemaet svarer til en gul seddel i vilkarlig reekkefalge.
Alle navnte navne er pseudonymer:

Forcer

Tar generalisere det
specielle behov

Vedholdende

Tage
udgangs-
punkt i de
unges gnsker

Fortrolighed

Teaenker over fordeling af

”Justerbar” time/un-

Tid

Fortrolighed med | konfirmandhold/special- | dervisning Spergsmal
kirkens personale, | konfirmandhold Ambitionsniveau i
kirkens rum Opmeerksom pa konflikt | gjenhgjde
samt preest Syv stop til Dorthe
[pseudonym]
Samvittighedsfuld
Store forventninger
Lyttende, hjeelpsom,
keempende den svages
sag
Mod til at bruge Begejstring Plads til at blive Feelles

Kan lide at veere
sammen med dem

invitation afvist historie/sted
Risikovillighed
Udgangspunkt i
konfirmandernes
hverdag og
virkelighed
Vedholdenhed Gleaede Gennem- Greb Sgrens
taenkt + velstruk- udsagn om,
tureret at fareren
Betalt, relevant og stjerne
velkendt udarbejdet* | [pseudonym]
Tryghed.
Feellesskab.
Smiler
Ser 0gsa nar nogen
fejrer Allehelgen
At kunne stille Jeg kom teet pa holdet Mestrede en utrolig Fik ro pa
om, naren dreng | Rummer drengs sparken | sveer situation barnene i
kommer og siger: | og holder om armen i en konfirmand-
Far er ded time stuen
Holdt ud i Holdt hovedet koldt i en | Kreativ
konfirmandforlgb | farlig situation - bange Gennemtankt
et for at der skete drengen | Tager faglighed
noget alvorligt
Hjerte for gruppen

* Jeg kan ikke laese det sidste ord
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Tiltag

Preestens uvidenhed
0g angst skabte stor
utryghed

Tog ikke initiativ til
hjelp fer de var i
Bggild [pseudonym]

Barnene folte
svigt

Kirkens manglende
kommunikation
skabte en meget
farlig situation

Tog initiativ til at kere
4 drenge i panik fra
kirken til
preestegarden

Vi bad Fadervor

Initiativer:
Klipper
hjerter og
stjerner,
heenger dem
op med tape +
pa bordene

Minikonfirmandhold | Forfattet en bgn til Sparker [mini- Spergsmal:
pa 4. Sgrens [pseudonym] konfirmand, Sgren] | Hvordan dgde
Sgren [pseudonym] | far. 0g siger: din far?
kommer "far er Sodavand og kage Far er ded [I situationen
ded”. med Sgren,
Far bliver en stjerne der siger, at
hans far er
ded]
Vi tendte lys Hele timen kom til at | De almindelige Jeg gad ikke
[situationen med handle om ded og konfirmander og klippe dagen
Saren] begravelse konfirmandmgdre far men
[situationen med laver 12 jule gjorde det.
Saren] dekorationer [til Det passede.

dem, der har mistet | Tak Gud

en pargrende.

Sgrens mor og

Saren far en

dekoration med en

stjerne]
Besgg i klokketarn | Peter [pseudonym] fra | Ene” konfirmation | Turde gare det

hos klokkenist + fa
lov til at spille.
Selvtgrrende

specialholdet faldt ved
siden af, 25 elever,
Bjarne [pseudonym]
skaber uro
ADHD-autisme
mgades,

Siger stop til Bjarne
Bliver uklar i
telefonsamtale
Snydede* Peter.
Karsel af konfirmand.
Hjalp mor om
rettigheder

”Det ordner kirken!”
Aflastning

[konfirmation]
offentlig [ved
en] almindelig
gudstjeneste

”Medvandrer” — alle
konfirmander folges
til alteret af en
udvalgt

Temaaften med alle
konfirmander,
workshop, autister
sammen med dem*

Veagtlegning pa
indlevelse frem for
forstaelse [rollespil]

Kontakt til
udmelder.
Samtale med
voksne
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lgb, film om daden +
tinkors
Workshop med gospel

Veegtlegning pa
gere/praksis frem
for leere/teori
[lysbeerer]

autister om
religigsitet.
Konkret

trospraksis.

Nye venskaber

Et sted at veere, blive
en del af et starre
hold, t(w)eens.

* Jeg kan ikke lase, hvad der star, eller jeg forstar ikke meningen.
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Bilag A. Arbejdsbeskrivelse til formulering af guidelines

Udarbejdet af Lektor Lars Nymark Heilesen.

Arbejdsbeskrivelse for modul 4 pa workshop 1.

Mal: At workshopgruppen producerer modeller for inklusion i forskellige
sammenhange i folkekirken

Holdet deles op i tre grupper, der hver for sig udarbejder et design for inklusion i
folkekirken. Der kan angives tre forskellige indfaldsvinkler (f.eks.
konfirmationsforberedelse, gudstjeneste, menighedsliv) i folkekirken som “benspand”.
De samlede faglige oplaeg og de forskellige workshopmoduler er nu ressource for
arbejdet.

1. Hvad er det, vi skal og vil?
Der arbejdes normativt — og hen mod en klar malformulering

2. Hvilke gode erfaringer og hvilken vigtig viden har vi at bringe i spil og forpligte os
pa?
Der arbejdes deskriptivt

3. Designkonstruktion.

Der udarbejdes en manual for inklusion i folkekirken “Jeg kender dig”:
o forlgbsstruktur

hvem skal kontaktes?

kommunikation

medejerskab

evaluering
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Bilag Al. Guidelines

Guidelines: (Bgrne)konfirmandundervisning

Gruppe 1: Minikonfirmandundervisning/konfirmationsforberedelse
Christiane, Elisabeth, Sonja, Susanne

1. Hvad er det, vi skal og vil?

A. Skabe et individuelt tilhersforhold, en erfaring af at have "hjemme” et sted.

B. Skabe et rum for troens mulighed og veekst.

C. Skabe/vaekke tillid.

D. Forkyndelse af habet som et livsanker.

2. Hvilke gode erfaringer og hvilken vigtig viden har vi at bringe i spil og forpligte
0s pa

Det er menneskets grundvilkar at ville en relation og et trosforhold.

Man skal vaere opmarksomhed pa at bgrn/unge med ASF forstar og udtrykker relationer
anderledes. Men det betyder ikke, at det ikke er vigtigt for dem.

Tage ritualerne/kirkerummet i spil - mindre fokus pa ord.

Vi har mulighed for at indrette os efter, hvad der er af overskud/ressourcer i den enkelte
familie.

3. Designkonstruktion

Kontakt til skole og foreeldre:

-Praesten deltager i et foreeldremgader, hvor han/hun forteller om de forskellige
tiloud/muligheder.

-Folder

- Husbesgg

Hvordan sikrer vi god kommunikation

-Mailkontakt til foraeldre undervejs

- Piktogram/plan over undervisning sendes hver uge

- Teet kontakt til praesten veaekker tillid.

Hvordan sikrer vi medejerskab?

-Eks. Lystaending for hver enkelt konfirmand for at vise, at man regnes med, og at man
bidrager til fellesskabet. Hvis en konfirmand ikke vil teende lys, sa teendes der et lys for
vedkommende.

- Man ma tilretteleegge undervisningen sadan, at der altid er en bidragende opgave for
alle i lgbet af undervisningen.

- Heidis koncept om t(w)eens (fra 11-16 ar): Et leengere ungdomsklubforlgh (typisk 2-3
ar) for bgrn/unge, hvorfra nogle konfirmeres hver ar. T(w)eens er om fredagen fra
16.00-20.00 en gang om maneden.

Hvordan laver vi en frugtbar evaluering?

- Man inviterer foraeldre og konfirmander til et efter-konfirmationsmgde/2. dags gilde.
- Samler op pa mailkorrespondancen mellem preest og foraldre
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Guidelines: Gudstjenesten

Gruppe 2: Gudstjenesten
Birgit, Helle, Pia, Gro

Malformulering: En gudstjeneste som asf kan rumme og som kan rumme asf — at veere en
del af feellesskabet pa egne preemisser og fele sig tilpas i det.

1. Hgjmesse

2. Seerlig gudstjeneste for asf

3. Gudstjeneste som fast led i undervisningen, hvor man har adgang til kirkerummet

4. Gudstjeneste som led i undervisningen, hvor man ikke har ugentlig adgang til kirke-
rummet.

1. Pa forhand briefe hvornar der er gudstjeneste dab/ikke dab. Hjelpe kirketjeneren —
ogsa fgr gudstjeneste og kun fgr gudstjeneste, dialog med foraeldrene: Hvad kan gare det
lettere for jer? Fleksibilitet. Konkrete og korte praedikener: Skriv til en modtager. At bruge
preedikenteksterne/Jesu forkyndelse til at undervise om rummelig/italesatte at der i
sognet findes dem, der er anderledes.

2. kort — 45 min. Kendte salmer, gentagelse af bibelhistorie, stram struktur, bage kage/
alterbrad, medvirke pa forskellige mader. Prasten fortaller om hvad der skal ske i ind-
ledningen af gudstjeneste. Telle led i stedet for minutter. Piktogrammer pa skaerm/ pro-
gramark.

Gudstjeneste i samarbejde med skolen/ gudstjeneste sidst pa en hverdagseftermiddag /
gudstjeneste sgndag eftermiddag.

3. Morgensang/gudstjeneste hver uge. Bruge nogle af gudstjenestes led. Ritual/struktur er
vigtig. Gentagelse af salmer/trosbekendelse/fadervor/velsignelsen. Indtage rummet ved
f.eks. at teende lys og ordne andre praktiske ting. Farste gang at vise alle inventar i kirken
og lade dem prave/rare ved. Faste pladser fra begyndelsen, gve konfirmation tidlig. Harer
orgelmusik.

Gevinst: Fortrolighed og ejerskab.

4. Forberedelse: At lere kirkerummet at kende ved hands-on. Praesenteres for rummet.
Hvor skal jeg sidde? @ve konfirmation.

1. Forlgbsstruktur

2. Hvem skal kontaktes: Foraldre og skole.

Foreldre: Info via sms/mail/fb (hemmelig gruppe). At spgrge mundtligt: Hvad kan lade
sig gare; hvordan skal det veere for at veere godt for jer at komme til gudstjeneste.

Skole: At leerere/peedagoger er med i forlabet og ikke kun er tilskuere, at de er kirke med
0S.

God kommunikation til kirketjenere, organist, kirkesanger: Hvad kan | hjeelpe med? Kan
I have en asf med i jeres arbejde?

3. God kommunikation: At videregive ting i god tid. Give besked hvornar beskeden
kommer.

4. Medejerskab: Praktiske opgaver. At fa lov til at hjlpe til far gudstjeneste og efter
gudstjeneste selv om man ikke er med til selv gudstjeneste eller hele gudstjeneste. At
kende kirkerummet fysisk. Vid[en]* om/have styr pa alle detaljer

5. Evaluering: med kirkens personale, med foraldre, med skole. At man tar spgrge ind til
det man synes ikke lykkedes.

* Min indsetning
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Guidelines: Menighedsliv

Gruppe 3: Menighedsliv (ud over konfirmationsforberedelse og gudstjenester)
Stig, Johannes, Jonas

Diakoni

- Der, hvor de kommunale tilbud stopper (ikke slar til), ma kirken sta klar

o0 Obs pa overgang til 25. levear, hvor mange mistes i systemet, fordi man gar fra barn/ung
til voksen.

- Diakonale opgaver til ASF-personer

0 ASF-personer og familier ses som ressourcefamilier og ikke kun som familier, som skal
have hjelp.

o Frivillig i indsamlingsprojekter, hjeelpere med praktiske opgaver i kirken osv.

Mission

- Ateisme og trosforsvar

o Malgruppe: voksne ASF-personer med hgj intelligens. Mange med ASF har
vanskeligheder ved at forholde sig til abstrakte trosbegreber. Her kan en angelsaksisk
tradition med tro/viden-arbejde (apologetik) veere relevant indfaldsvinkel.

o Samtaleforum / netvaerk for ASF-person med interesse for spargsmal om tro og viden.
o Interviews med ASF-personer, der har gjort sig tanker om tro og viden.

0 Henvise til i forvejen eksisterende fora og ressourcesteder (C.S. Lewis selskabet,
www.apologetik.dk)

- Inkluderende fzllesskab

- Udvalgte ”profilkirker” i stgrre byer eller i et stgrre opland patager sig szrlige opgaver
o Disse kirker tager serlige initiativer overfor ASF-personer og pargrende

o Disse kirker / menigheder fungerer som regionale ressourcecentre ift. Autisme og tro.
0 Udgangspunkt i de sogne, hvor der undervises specialkonfirmander.

o Profilering: Provster mv. skal vide og kunne henvise til disse kirker som ressourcesteder
0g praesterne som ressourcepersoner.

0 En preest, sognemedhjlper eller anden person i sognet er "ASF-ekspert” og idéperson
over for nabosogne, provsti og stift.

- Lejr / event / lgrdag for unge og voksne ASF-personer pa regionalt/nationalt plan

0 Kan legges i regi af Kristelig Handicapforening

o Tidligere konfirmander med ASF med hgjt funktionsniveau inviteres.

0 Opsamling efter konfirmationen: Klubarbejde for ASF-personer eller for en bredere
gruppe af bgrn og unge med szrlige behov.

o Frivillige hjelpere — 3-4 pr voksen. Helst de samme skal vere der hver gang. Nogle af
de frivillige ber vaere paedagogisk uddannet og have kendskab til ASF fx foreeldre.

0 Madfellesskabet er vigtigt.

o Stabilitet — sa vidt muligt samme ledere gennem laengere periode

o Malgruppe. Alle gamle konfirmander inviteres med. Info til nabosogne (pa provstiplan),
som kan henvise til tilouddet.

0 En manedlig samling. Fx anden sgndag i maneden efter gudstjenesten.

0 Opgaver til ASF-personer til gudstjenesten (lysbaerer, byde velkommen i dgren)

o Klubben synligggres gennem annoncering og bekendtgarelser i kirken.




Bilag B1. Optakt, Workshop 2

Workshop 2, optakt, foto.
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Bilag C1. Arbejdsvejledning til ”Fishbowl”, workshop 2

Arbejdsvejledning med spargsmal til fishbowl, mandag den 9. sep. 2019,
workshop 2.

Udarbejdet af lektor Lars Nymark Heilesen.

Ga i gang:
Deltagerne i midten treekker ferst et spargekort og gar i gang med at drafte spargsmalet.

Deltagerne i yderkredsen kan derefter undervejs treekket et nyt spgrgsmalskort og sette
sig ind pa den abne plads i midten og stille det som optakt til selv at bidrage til
samtalen. Spagrgsmalene fordeler sig mellem et malmaessigt, indholdsmaessigt,
strukturmaessigt og personligt perspektiv (markeret pa spgrgsmalet). Gruppen skal
disponere tiden, sa alle perspektiver bliver draftet.

Nar forlgbet flgjtes af, bruger gruppen 5 minutter pa at udveelge profilerede synspunkter
til plenumopsamling fra referenternes noter.

Til sidst veelger I til plenumopsamling fra nettet ét eller to kunstbilleder, som skal veere
stemningsgivende for besver/forlgsning, gleede/frustration i menigheden eller i jer selv
omkring inklusionsarbejdet. Alternativt kan | veelge at lave et tableau/en
kropsinstallation.

Spgrgsmal til Fishbowl, mandag aften den 10. sep. 2019, workshop 2, Legumkloster

Den malmassige vinkel

Vi satte os 1 sidste workshop et overordnet mal om at arbejde pa at styrke inklusionen
af mennesker med ASF i folkekirken”. Hvor har styrkerne vist sig i det mal — og hvor
har det maske i lgbet af det sidste ar vist nogle svagheder?

Den malmaessige vinkel

Inklusion er og bliver et begreb, som hele tiden ma preciseres og defineres i forhold til
den aktuelle sammenhang, som det skal indga i. Har det sidste ars arbejde med
inklusion af mennesker med ASF i folkekirkens relationelle sammenhange givet
anledning til en precisering af, hvad vi ma forsta ved inklusion? | sa fald hvad bestar
den pracisering/justering i?

Den indholdsmaessige vinkel

Hvor kan vi pege pa, at vi er kommet et skridt lokalt i forhold til det mal, vi har sat,
- I minikonfirmandundervisning og konfirmationsforberedelse

- 1 gudstjenesten

- i det gvrige menighedsliv
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Den indholdsmassige vinkel

Er der nogle af de tre hovedomrader —
minikonfirmandundervisning/konfirmationsforberedelse, gudstjeneste, menighedsliv

— som har vist sig vanskeligere end andre at udvikle inklusion i? Hvad kan maske vare
en forklaring?

Den strukturelle vinkel

Er det lykkedes i lgbet af dette ar at skabe et (gget) samarbejde i menigheden og i kirken
omkring inklusion af mennesker med ASF? Hvor har I opdaget fortsat "plads til
forbedringer” i sognets strukturelle rammer for arbejdet?

Den strukturelle vinkel

Er 1 gennem aret stedt pa vanskeligheder for udviklingen af inklusionsarbejdet i forhold
til den overordnede strukturelle ramme (skole, kirkelige myndigheder, kommune 0.a.),
som inklusionsarbejdet i menigheden foregar i?

Den personlige vinkel

Hvilken rolle har et gget fokus pa inklusion af mennesker med ASF spillet for dit
arbejde som preest i dette ar? Bade professionelt (i forhold til undervisning, forkyndelse,
diakoni og sjeelesorg), arbejdsmiljgmeessigt (andel i samlet arbejdsbyrde, kollegialt
mm.) og pa det personlige plan (belastningsgrad fysisk og psykisk)?
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Bilag D1. Arbejdsvejledning til prioriteringsmodul

ASF-Workshop FUV Lggumkloster 100910
Prioriteringsmodul — arbejdsseddel.

Udarbejdet af Lars Nymark Heilesen.
Mal: At workshopdeltagerne gennem en falles faglig draftelse opnar at fa

lavet en prioritering ud fra erfaringsopsamlingen med henblik pa fremtidig
praksis.

I skal pa baggrund af dreftelserne i erfaringsopsamlingsmodulet formulere en
reekke seetninger, der udtrykker.

- inklusionsvinkler (tiltag og sammenhange i undervisning, gudstjeneste-, menigheds-
og kirkeliv), som vurderes afgerende at prioritere i inklusionsarbejdet

- evalueringer omkring muligheder/udfordringer/begraensninger (strukturelle og -
personlige), som det er vigtigt at tage hgjde for i inklusionsarbejdet

- vigtige pointer (mal, teologi m.m.), som det er vigtigt at fastholde i inklusionsarbejdet.

Setningerne skal formuleres korte og preegnante og skrives tydeligt pa papir.
Den samlede workshopgruppe gar s&tningerne igennem under kort, opklarende
Drgftelse og prever at gruppere dem.
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Bilag E1. Prioriteringer og pejlemeerker

Workshop 2, prioriteringer i grafisk design.
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Lys langs vejen:

Torsdag aften fik medforskerne fik hvert et lys, de skulle seatte ved den prioriterede
setning, de syntes, var mest vigtig.




Pejlemarker:

Mod & ol Lave
Koutiewaniczer v Soun
W;;"\Iﬁ.\f@o\‘ Uec)
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MAL. TYDELIG KoMMUNHKATION.

' AFSENDER  SKAL VERE
DEN  SIDSTE MoDTAGER
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Bilag F1. Prioriteringer i grafisk design
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Barnet har hgrevearn pa!



395

Bilag G1. Korrespondance i forbindelse med efterspil
Korrespondance, 20/11 og 9/12 2019, i forbindelse med
afsluttende interview efter workshop 2.

Keere Karin

Jeg gleeder mig ogsa til at tale med dig.

Du ma gerne optage samtalen pa diktafon.

Det kan maske veere lige sa let for os at telefonere sammen, og sa skal du ringe pa;
XXXXXXXX

Det er en fastnet telefon, som ikke lgber tar for batteri, hvilket er ret vigtigt.

Ellers er det rigtigt, at vi skypede, og du ringede mig op. Jeg kan ikke huske, om der var
lidt tidsforskydning i lyden eller hvad.

Jeg er mest vant til telefonen, sa det ville maske veere det bedste, hvis ikke det spaender
ben for at du kan optage samtalen?

Kere Birgit

Jeg ser frem pa torsdag, hvor vi har aftalt at vi skyper kl. 9. Jeg gar ud fra, at jeg skal
ringe dig op pa din e-mail. Det gjorde jeg vist sidst. Hvis det ikke virker, ma vi kontakte
hinanden telefonisk. Hvilket nummer kan jeg treeffe dig pa? Jeg har tIf. nr.; XXXxxxxx

Ma jeg optage vores samtale pa diktafon? Din situation er sa veesentlig at fa med og fa
omtalt, hvis jeg ma. Det duer ikke at tale om inklusion af bgrn og unge med autisme, hvis
praesterne gar ned det pa det. S& ma der i samme andedrag tales om at udspande et
sikkerhedsnet under presterne, og hvordan vi ger det.

Det er 0.k., hvis du siger fra over for optagelse pa diktafon. Vil du melde tilbage inden,
vi taler sammen?

Jeg vil meget gerne hgre noget om din arbejdsmaessige situation, om dit engagement i
bgrn og unge med ASF (og lignende udviklingsforstyrrelser) og deres familier, og
hvordan det pavirker dig, og hvad der bliver gjort for at spaende et sikkerhedsnet ud under
dig, og hvordan det pavirker dig.

Er det o.k. for dig?

Birgits godkendelse af pa den forelgbige tekst til afhandlingen, der er
formuleret pa baggrund af interview/samtale med hende samt bilag:

...Det er rigtig godt skrevet, og jeg kan sagtens ga med til det. Det er ogsa meget
informativt, og man far en god fornemmelse af selve problemstillingen (9/12 2019).

Det er et rigtig fint bilag, du vedleegger af min godkendelse (14/12 2019).
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Bilag H1. Kristi Himmelfart i kunsten og medforskernes illustra-
tion

Skildringer af Kristi Himmelfart i kunsten, og pavirkning pa praesternes gra-
fiske illustration af deres prioriterede satninger. Billederne er vist i krono-
logisk raekkefaglge for samtidig at vise forskellige tiders opfattelser af
motivet. Inspiration er hentet fra denne hjemmeside:
https://www.kristendom.dk/indf%C3%B8ring/s%C3%A5dan-skildres-
kristi-nimmelfart-i-kunsten (27/4 2020). Billeder fra Wikimedia Commons
kan frit downloades ved angivelse af kilde.

”L'Ascensione” fra 1305 malet af Giotto.

https://commons.wikimedia.org/wiki/Fil
e:Giotto - Scrovegni - -38- -
Ascension.jpg (27/4 2020).

Bemeerk: Kristusfigur i profil med
heander, der er uden for billedet og
dermed i himlen.

”The Ascension of Christ” fra 1513
malet af Hans von Kulmbach

Metropolitan Museum of Art/ CC BY
"https://creativecommons.org/licenses/b
y/3.0

https://commons.wikimedia.org/wiki/Ca
tegory:Hans von Kulmbach#/media/Fil
e:Hans s%C3%BCss_von_kulmbach,
ascensione_di_cristo, 1513.JPG (27/4
2020).

Bemark: Kun Jesu kappeflig og hans
stigmatiserede fadder er afbilledet.
Resten af hans krop er uden for billedet
og dermed i himlen.

Foto: Wikimedia Commons

Medens medforskerne arbejdede med illustration, diskuterede de malerier, der forestiller
den stigmatiserede Kristus, der farer til himmels. Der blev ogsa diskuteret, om Kristus
skulle illustreres med en underkrop. Medforskerne mente ikke, at det dette var ngdven-


https://www.kristendom.dk/indf%C3%B8ring/s%C3%A5dan-skildres-kristi-himmelfart-i-kunsten
https://www.kristendom.dk/indf%C3%B8ring/s%C3%A5dan-skildres-kristi-himmelfart-i-kunsten
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Giotto_-_Scrovegni_-_-38-_-_Ascension.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Giotto_-_Scrovegni_-_-38-_-_Ascension.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Giotto_-_Scrovegni_-_-38-_-_Ascension.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/Category:Hans_von_Kulmbach#/media/File:Hans_s%C3%BCss_von_kulmbach,_ascensione_di_cristo,_1513.JPG
https://commons.wikimedia.org/wiki/Category:Hans_von_Kulmbach#/media/File:Hans_s%C3%BCss_von_kulmbach,_ascensione_di_cristo,_1513.JPG
https://commons.wikimedia.org/wiki/Category:Hans_von_Kulmbach#/media/File:Hans_s%C3%BCss_von_kulmbach,_ascensione_di_cristo,_1513.JPG
https://commons.wikimedia.org/wiki/Category:Hans_von_Kulmbach#/media/File:Hans_s%C3%BCss_von_kulmbach,_ascensione_di_cristo,_1513.JPG
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digt. Den manglende underkrop pa medforskernes illustration skal ikke tillegges betyd-
ning. Det er illustrationen af stigma, der er meningsbarende.

"L'Ascensione" fra 1520 malet af Garo-
falo.

Sailko / CC BY
https://creativecommons.org/licenses/by
/3.0

https://commons.wikimedia.org/wiki/Fil
e:Garofalo, ascensione di cristo, 1540

ca._0L.jpg (27/4 2020).

Bemeerk: Kristusfiguren ses forfra.
Kristus velsigner med sin hgjre hand.

Y 4 E
D).\

Foto: Wikimedia Commons

Medforskerne valgte at lade Kristus velsigne med hgjre hand.

”The Ascension of Christ” fra 1636 ma-
let af Rembrandt Harmenszoon van Rijn.

https://commons.wikimedia.org/wiki/Fil
e:Rembrandt_van Rijn 192.jpg#/media
[File:Rembrandt_van Rijn_192.jpg
(2714 2020).

Bemerk: Kristusfiguren ses forfra. Haen-
derne har stigma.

Foto: Wikimedia Commons

Se note til maleriet af Hans Siss von Kulmbach.


https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Garofalo,_ascensione_di_cristo,_1540_ca._01.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Garofalo,_ascensione_di_cristo,_1540_ca._01.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Garofalo,_ascensione_di_cristo,_1540_ca._01.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Rembrandt_van_Rijn_192.jpg#/media/File:Rembrandt_van_Rijn_192.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Rembrandt_van_Rijn_192.jpg#/media/File:Rembrandt_van_Rijn_192.jpg
https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Rembrandt_van_Rijn_192.jpg#/media/File:Rembrandt_van_Rijn_192.jpg
https://www.metmuseum.org/art/collection/search#!?q=Hans%20S%C3%BCss%20von%20Kulmbach&perPage=20&sortBy=Relevance&offset=0&pageSize=0




Bagsidefoto: Karin Bratiner Vium Mikkelsen
Folkekirkens Uddannelses- og Videnscenter
Prioriteringer og pejlemeerker, 10. sep. 2019
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Oplaeg til forsvar torsdag den 24. juni kl. 13.15.
Oplaegget er lettere redigeret.

Folkekirke og autismespektrum-forstyrrelse.
Et empirisk og teologisk studium af inklusion
i folkekirkens relationelle liv.

Titlen pd projektet rummer en lille reekke begreber som mé defineres. Det
sker indledningsvis, men pa flere omrader ogsa lebende gennem afhand-
lingen, fordi begreber ma holdes dbne for nye fortolkninger.

Folkekirke

Det forste er folkekirken. Folkekirken kan vere folkekirken som institution,
og fjerner man den forste del af ordet, s& der kun star “’kirke”, kan det bade
vare kirke som det fysiske kirkerum, menighed, den hellige almindelige
kirke bestaende af kristne over hele verden til alle tider og den evangelisk-
lutherske kirke. Her er fokus primart péd folkekirken som fellesskab eller
forsamling af mennesker, eller som det formuleres 1 athandlingen: rela-
tionerne mellem mennesker 1 folkekirken.

Autismespektrum-forstyrrelse

Autismespektrum-forstyrrelse er heller ikke et entydigt begreb. I lebet af den
tid, jeg har veret 1 gang, er der kommet en ny diagnosemanual, og der er
forskellige forklaringsmodeller. Hvilke, der er mest konsensus om, har ogsé
vekslet de sidste par ar. Samtidig kan autisme bade opfattes som handicap og
som et udtryk for neuro-diversitet, eller bege dele. I udgangspunktet holder
jeg mig her til den fagpsykologiske forsknings indsigter, men ma lebende
arbejde kritisk med det menneskesyn, som forskellige definitioner kan vere
udtryk for.

Empiri og teologi

Overskriften kan lases, som om der er et modsatningsforhold mellem empiri
og teologi. Modstillingen kan ogsd forskubbes til at ligge mellem den
malbare levede teologi og den teoretiske, 1 princippet normative teologi 1
folkekirken. Ogsé dette spendingsfelt overvejes lobende 1 athandlingen.

Inklusion

Inklusion er heller ikke et enkelt begreb.

I Tyskland, hvor der er en omfattende litteratur om emnet, bliver begrebet
teologisk belyst 1 en tradition,

der ligger 1 forleengelse af Frankfurterskolen og befrielsesteologien.



402

I en engelsk kontekst er der en tilbejelighed til, at inklusion bliver vaevet
ind 1 de nye Disability Studies, som har vundet sterkt frem i en raekke
discipliner gennem de seneste ar, i al fald 1 en teologisk kontekst. I nogen
tilfelde bliver ”inklusion” betragtet som et afset til noget andet, f.eks. et
tilhersforhold, 1 stedet for at betragte tilhersforholdet som en delmangde af
inklusionen.

I den tyske teologiske kontekst bliver der sagt om inklusion, at en
metateori om inklusion altid er forelebig, historisk betinget, interdiciplinger
og flerdimensional. Inklusion er ikke en fardig teori, men en rakke
refleksioner. Inklusion er et dynamisk begreb, der hele tiden aendrer sig.
Hvad der er inklusion for en person er kontekst-bestemt, og andrer
konteksten eller personen sig, kan det vaere nedvendigt, at &ndre, hvad man
tror er inklusion. Afhandlingen folger i store trek denne tankegang.

Relationsbegrebet

Til sidst er der relationsbegrebet, for hvad vil det sige at vere i relation, bade
som neurotypisk menneske og som menneske med autisme? Det, at vere 1
relation, bliver ofte opfattet som en analogi til triniteten og Guds indre
trinitariske liv, s& menneskers relationalitet ses som udtryk for deres
gudbilledlighed. I forhold til mennesker med autisme ma der reflekteres en
gudbilledlighed, der ogsé giver plads til mennesker med autismes méade at
vare 1 relation pd som en faelles diskurs.

Aktionsforskning

Projektet er et pilotprojekt, som afdeekker et ret uudforsket omrade i en dansk
kontekst, og samtidig er projektet anlagt som en slags aktionsforskning,
fordi jeg har sigtet mod ikke blot at beskrive og analysere omradet, men ogsa
at bidrage til at udvikle folke-kirkens praksis i relationer til iser bgrn med
autisme.

At udfare aktionsforskning er ikke noget nyt, men det er ret nyt at gare det
bade tveerfagligt og med faglig forankring i praktisk teologi. De gvrige fag,
der treekkes pa i projektet er psykologi, sociologi, pedagogik og didaktik.
Jeg betragter dem som inte-greret i den praktiske teologi, iser nar det er den
levede teologi, der er i fokus.

Pragmatisk validitet

Med hensyn til det empiriske arbejde opererer jeg med udtrykket pragmatisk
validitet sammen med metodisk validitet. Dette betyder, at projektet er
normativt, og at viden om inklusion er blevet implementeret samtidig med
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forskningsprocessen. At det har veret muligt, er en af flere kriterier for
validitet i afhandlingen.

Jeg har ikke forsket alene, men har haft en gruppe af medforskere. Den
viden, der fremkommer, er ikke bare en teoretisk viden, men ogsa en viden,
der er implementeret i praksis som en kunnen, der er knyttet til en lgbende
diskussion om den rette kontekstbestemte handlen og forstaelse af, hvad det
Kreever at veere kirke sammen med bgrn med autisme.

En fare eller i hvert fald begraensning ved aktionsforskning er, at et projekt
kan veere meget lokalt, f.eks. en enkelt afdeling pa et sygehus eller nogle fa
bgrnehaver. Derfor har jeg valgt, at projektet skal inddrage alle ti stifter i
Syddanmark. Der er en variation af deltagerne i kan, alder, erfaring, kirkelig
tilhgrsforhold, padagogik, metodik, land/by - og ud over det, er der en
repraesentation, der gar, at der er preester fra alle ti stifter i Syddanmark, som
deltager i projektet.

Farste delmal - information
For af have en konkret klangbund af viden og et udgangspunkt for workshops
blev farste delmal formu-leret saledes:

Det farste delmal er at undersgge folkekirkens indsats i forbindelse med
autismespektrumforstyrrelse med udgangspunkt i
(bgrne)konfirmandundervisningen.

Delmal 1 blev behandlet ved at gennemfare semistrukturerede kvalitative
interviews suppleret med observationer, med fokus pa ”hvordan”, og mindre
pa “hvor meget”.

Prasternes afhaengighed af andre aktarer

For at praesterne kan gennemfgre undervisning af bgrnekonfirmander og
konfirmander med autisme og inkludere deres familier i kirkens relationelle
liv, viste det sig, at de er meget afhangige af leererne og paedagogerne som
falges med bernene. Jeg siger fremover “konfirmander” om begge grupper.
Deltager der ikke leerere og paedagoger i undervisningen, er det en stor ekstra
arbejdsbyrde for praesterne.

Praesterne er afhangige af lerernes og padagogernes viden om den
enkelte konfirmand og familien, lserernes og paedagogernes faglighed og
sparring med praesterne, arbejdskraft og deres kontakt til familierne.
Praesterne er ogsa afhangige af, at | al fald nogle af malene og formalene for
undervisningen er sammenfaldende uden at ga pa kompromis med, hvad der
er kirkes specifikke mal med undervisningen.
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Praestens behov for respekt af lederskab

Undervisningen af konfirmanderne med autisme ger preesten sarbar i forhold
til andre kirkelige medarbejdere, som ogsa er med til at imgdekomme
konfirmandernes behov for forudsigelighed og backup. Prasterne skal ogsa
her tage lederskab f.eks. i gudstjenesten, hvis alle f.eks. ikke har den for-
ventede adfaerd og tgjkodeks, sa praesten ma mediere i forhold til den gvrige
menighed.

Preesternes behov for ledelse

Det kan veere en belastning, hvis der ikke er kolleger, der kan overtage
undervisningen ved forfald og hvis der ikke er intervenerende ledelse, sa den
lovpligtige undervisning bliver gennemfart.

At mgde konfirmanderne som de er

Alle de praester, der har deltaget i projektet gnsker at mgde konfirmanderne
i gjenhgjde. De fleste vil gerne have hele undervisningsforlgb, sa de far tid
til at vise, at de vedkender sig dem. Selv om der er et gnske om at mgde
konfirmanderne som de er, kan der veere frustrationer over konfirmandernes
made at veere i relation pa, der kan opleves som meget anderledes.

Inddragelse af konfirmanderne i kirkens relationelle liv og i de bibelske
forteellinger

Samtidig ma preesterne vise stor indfgling med konfirmanderne og deres
individuelle udfordringer. Praesterne prgver at inddrage konfirmanderne
bade i kirkens relationelle liv og i de bibelske fortellinger ved at tage ud-
gangspunkt i konfirmandernes made at teenke pa og deres graenser omkring
overstimulering.

Konfirmationens mulighed

Fokus for projektet var inklusion i folkekirkens relationelle liv og mindre
fokus pa konfirmation i sig selv. Det viser sig imidlertid, at konfirmation kan
have en ekstra betydning alene i kraft af, at den kan lade sig at gare. Gennem
konfirmation far konfirmanderne bekraftet, at de er unge mennesker med
relationer lige som andre.

Nar de og deres familier gnsker kontakt med kirken f.eks. i forbindelse
med konfirmation, er det ikke pa grund af, at barnet lever med autisme, men
pa trods af det. Konfirmation bliver fravalgt, hvis kirken ikke er i stand til at
tage hensyn til de udfordringer, konfirmander med autisme har.

“Det tredje rum”
Der tegner sig et billede af, at en forudsaetning for inklusion er, at der bliver
kompenseret for de udfordringer konfirmander har, hvor lerere og
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pedagoger geor et stort og umiddelbart ret skjult arbejde. Nar der
kompenseres opstir der noget nyt i en slags “det tredje rum”, nar foraldre
bliver aflastet, sa de — i al fald i en folkekirkelig sammenhang — kan vere
lige som alle andre foraldre uden de begransninger autisme medferer. ’Det
tredje rum” bliver i en teologisk sammenh@ng ofte brugt om pradi-
kensituationer. Der opstar en frisattelse af familien 1 ”det tredje rum”, som
pludselig kan repraesentere noget mere, end det praesten og menigheden
umiddelbart har bidraget med.

Interviews med mgdre - kompensation

Interviews med mgdre bekraeftede, at mgdrene oplever sig som aflastet. De
bliver kompenseret for deres konfirmands impairment og den belastning og
falelsesmassige isolation, der kan opstd, nar relationerne bliver belastet
enten pga autismen i sig selv evt. i samspil med andre udviklingsforstyrrelser
og konfirmandens overbelastnings-reaktioner, eller fordi omgivelserne ikke
forstar, hvordan konfirmanden oplever verden.

Andre aktiviteters resonans med konfirmandundervisningen og omvendt
Konfirmandundervisningen kan ikke anskues isoleret, men har resonans med
de andre aktiviteter og samspil, der foregar i folkekirken. Familien bergrt af
autisme kan indga i andre sammenhange, og nar deres barn bliver
konfirmeret, er de farst og fremmest en familie med en konfirmand og
mindre en familie med en konfirmand med autisme — i al fald hvis der
kompenseres, og de friszttes til at veere en almindelig familie uden de be-
greensninger autismen medferer.

Liturgi og artefakter

Mine deltagerobservationer viste, at der ikke ngdvendigvis er sa stor afstand
til konfirmanderne, som det kan se ud til i analysen af interviewene. Brug af
liturgi og artefakter er fremmende for inklusion i samspillet mellem prast og
konfirmander.

Delmal 2 - kreation

Analyserne af interviews og observationer danner baggrund for andet
delmal, hvor aktionsforskning som tilgang og metode serligt bliver
inddraget.

Det andet delmal er at bidrage til forudsatninger for at kvalificere
ansatte og frivillige medarbejdere i folkekirken til at mgde bgrn og unge
med autisme og deres pargrende, sa inklusion kan fremmes i
folkekirkens relationelle liv.
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Leering og diskurs
Det andet delmaél flyttede i lobet af projektet fokus fra “bolden til manden”,
altsa fra at veere en undersggelse af, hvad medforskerne gjorde, som virkede
eller ikke virkede, til medforskernes egen leering og diskurs, hvor den
teoretiske teologi blev inddraget i samspil med praesternes levede teologi.
Den teoretiske teologi blev drejet og nyformuleret pa baggrund af
medforskernes erfaringer med undervisning og inklusion af konfirmander
med autisme og deres familier i samspil med deres viden som teoretisk
uddannede teologer. Fokus blev flyttet til deres egen rummelighed og adfeerd
som mulighed for at kompensere, intervenere og mediere i udfordrende
situationer, inkludere og undervise.

Andring i roller fra interviews til workshops

Der skete en bevaegelse fra interviews til workshops. | interviewene kom det
frem, at det primeart var laerere og paedagoger, der var medvandrere i
konfirmandernes og deres familiers liv, hvor der deltog leerere og paedagoger
I konfirmandundervisningen.

Under afholdelsen af workshops blev distancen til familierne mindre.
Praesterne sa sig selv mere og mere som dem, der kunne vere de fagligt
sterke 1 forhold til lererne og peadagogerne, og samtidig kunne
undervisningen opleves som mindre belastende end undervisning af
konfirmander pa hold for typisk udviklede, fordi praesterne netop havde
lererne og peaedagogerne at sparre med og til at give feed-back pa
konfirmandernes reaktioner efter undervisningen.

Bade belastning og livsudvidning

Fokus blev til sidst ogsa flyttet til den belastning, det kan veere at komme taet
pa familier, der er ramt af autisme og deres situation og ngdvendigheden af
tilbud til praester, der breender ud pga deres engagement her. Samtidig med
belastningen var preaesterne enige om det givende i at arbejde med omradet,
der udvider deres normalitetsbegreb, er livsudvidende og treenger ind til
kernen i kirkens handlinger f.eks. konfirmation, hvor de ydre ting skralles
af. Tendensen er, at nar de farst er begyndt at beskaftige sig med omradet,
gnsker de ikke at overgive det til andre.

Pejlemarker
Delmal 2 blev behandlet ved at afholde to workshops, der blev suppleret med
midtvejsstatus mellem de to workshops og efterspil i form af et telefonisk
interview med en preest, der ikke kunne deltage i workshop to.

De to workshops blev afsluttet med formuleringer af teologiske
pejlemarker for inklusion af konfirmander med autisme, men med det
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fortegn, at inklusion altid er kontekstbestemt og kun fuldt ud kan
gennemfares eskatologisk.

Inklusionsvinkler
De farste pejlemarker var med udgangspunkt i inklusionsvinkler:

"At gad ind i kirken og veere set og at ga ud med Guds velsignelse i
ryggen.”

“Alle skal ikke veere sammen om alt.”

b

“"Mod pa at have konfirmanderne som medarbejdere ved gudstjenesten.’

At ga ind i kirken og veere set og at ga ud med Guds velsignelse i ryggen skal
forstas konkret, hvor det “at blive set”, er af de konkrete mennesker, der er i
Kirken, og som vedkender sig konfirmanderne med autisme og deres
familier.

Evalueringer
De tre naeste pejlemarker var med udgangspunkt i evalueringer:

“Ressourcer er en daglig udfordring. De smd/store kneb geelder.”
"Tydelig kommunikation. Afsender skal veere den sidste modtager” .

Der skal altid tjekkes, at et budskab er naet frem til dem, der skal modtage
det, og at det er forstaet rigtigt.

b

“Er rammen skabt kan de bedre acceptere hinanden.’
Med “rammen” menes der forst og fremmest forudsigelighed.

Vigtige pointer
De sidste tre pejlemarker var med udgangspunkt i ”Vigtige pointer”:

)

"At muliggore succes. Inklusion via separation.’

Medforskerne omformulerede Liedkes og Wagners udtryk: “Inkluderende
eksklusion” til “inklusion via separation”. Det henviser til, at
konfirmanderne kan have sveert ved at vaere sammen med mange mennesker.

b

"Kristi sarmeerker skal veere synlige i enhver gudstjeneste.’
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Altsa at fortolkning af lidelsen ved at have autisme eller andre handicaps,
uanset om der er tale om “impairment” eller “disability” skal indgd 1
praedikener og liturgi og det relationelle liv, der udspiller sig i forbindelse
med gudstjenester.

Det sidste pejlemerke var:

I mangfoldighed er der samheorighed”.
Mennesker med autisme bidrager ogsa til mangfoldigheden.

Delmal 3 — teologiske overvejelser

Delmal 3 flyttede fokus til teoretisk teologi og forskellige teologiske
handicap-teoretiske modeller, hvor empirien klingede med, og hvor jeg
perspektiverede medforskernes pejlemarker.

Det tredje delmal var at belyse og reflektere de teologiske udfordringer i
forhold til inklusion af (bgrne)konfirmander og deres familier, serligt
ud fra handicapteologi, teologisk antropologi og trinitetsteologi.

Jeg har arbejdet med otte teologiske modeller, der alle skal fungere som
ressourcer i arbejdet med malgruppen fremover. Jeg formulerede konver-
genspunkterne for modellerne som felgende:

Ligeveerd
“Ligevaerd” — alle mennesker — ogsa mennesker med autisme — er skabt i
Guds billede 1 Mos 1,26-27), har faet indblast Guds and (1 Mos 2,7) og er
en del af Guds skabervark.

En af udfordringerne er, hvis handicap betragtes som en fejl i skaber-
veerket eller en manifestation af intetheden far skabelsen, med mindre fejlen
ligger i, at omgivelserne ikke formar at kompensere for handicappet.

Guds styrke fuldendes i svaghed
Det naeste konvergenspunkt er, at ’Guds styrke fuldendes i svaghed” (Fil 2,6-
11), uanset om handicappet opfattes og erfares som en svaghed, eller at
svagheden skyldes, at man har sveert ved at leve livet og at tage imod det,
enten som den, der har handicappet, som pargrende eller som den, der skal
hjelpe, men ikke magter det, og uanset om det er samfundet der skaber
handicappet via manglende kompensation, diskurs og stigma.

Centralt i hele denne del af projektet er, at mennesker med autisme er
relationelle mennesker. Far, Sgn og Helligand er i relation til hinanden, og
ligeledes er alle mennesker i relation til hinanden og til Gud.
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Relationalitet og gudbilledlighed
Det er ikke i menneskers veaeren, men i deres rationalitet det gudbilledlige
menneskes Imago Dei, som Imago Trinitatis og som analogia relationis er
skaenket som Imago Christi uafhengig af menneskets made at vaere i relation
pa, uanset om mennesket f.eks. har en anden kognitiv profil, eller mennesket
har en anden made at interagere pa.

Imago Dei som Imago Trinitatis og analogia relationis ma imidlertid
fortolkes og leves ud i den levede teologi, sa det rummer den made,
mennesker med autisme er mennesker pa og i relation pa.

Foranderlighed

Hverken mennesker med handicap, herunder autisme, eller mennesker uden
autisme er statiske, men konstant under forandring. Enhver forestilling om
eller beskrivelse af et menneske er altid forelgbig og kontekstbestemt, og
billedet af medmennesket forandrer sig, nar den, der iagttager det, flytter sig.

Symmetri i ligeveerd og asymmetri i magt

Relationerne mellem mennesker er symmetriske, hvad angar ligeveerd.
Relationerne er derimod ofte asymmetriske i forhold til hvem, der har
mulighed for og magt til at vedkende og at komme medmennesket i mgde,
og hvem der har behov for at blive vedkendt, mgdt, fa serlig opmaerksomhed
og at blive teenkt ind i centrum i kirken (f.eks. Mat 5,3-12; Mat 10,42; Mat
18,3; Mat 25,40Db; Luk 6,20-23; Luk 9,46-48).

Handicap som en del af menneskelivet og sarbarhed
Handicap, herunder autisme, hgrer med til menneske-livet som en del af det,
selv om — heller ikke dette projekt — lgser theodicéproblemet, og selv om alle
ikke — for tiden - har handicaps, forstaet bade som impairment og disability.
Sarbarheden - at have handicap, veere bergrt af handicap, at veere —
midlertidig — uden handicap eller — midlertidig uden bergring med handicap
- har et modsvar i Kristi legeme (jf. f.eks. beskrivelse af den lidende Herrens
tjener i Es 53).

Mangfoldige mader at deltage pa

Maderne at veere en del af kirken pa, deltage i sakramenter og i kirkens
relationelle liv kan veere forskellige, (jf. CA 7) og dog af samme karat
(simul).

Dette kriterium hindrer, at den i egne gjne steerke bemaegtiger sig medmen-
nesket.
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Divisitetsteologi

Bliver en handicap- og diversitetsteologi ikke fastholdt som en ligeveer-
dighedens og sarbarhedens teologi, ender vi let i noget totalitert. Man kan
komme til at tro, at man forstar alt og erfarer alt det, som medmennesket
forstar og erfarer. Men ligesom prasten flytter sig, flytter medmennesket sig
ogsa hele tiden med risiko for, at medmennesket for leengst er et helt andet
sted, nar praesten tror, at han eller hun har naet malet. Dette medfarer igen
en sarbarhed for praesten som sggende og nysgerrig som en detektiv, der hele
tiden er pa vej mod et mal, der kun kan nas eskatologisk.

Medmennesket som et uudgrundeligt subjekt

Netop deri er diversitetsteologiens force: At medmennesket aldrig kan
indfanges som en gen-stand, men konstant er et uudgrundeligt subjekt, der
ma mgdes pa ny i hvert nyt gjeblik. Diversitets-teologi, autismeteologi eller
handicapteologi er ikke noget serligt i forhold til andre teologier, der
fremhaever bestemte grupper, men sa laenge der er grupper i kirken i alle
ordets betydninger, der endnu ikke bliver mgdt med en diskurs af ligeveerd,
ma der serlig teologisk opmarksomhed til.

Pragmatisk validitet
| kvalitativ forskning er der ofte naevnt tre kriterier for kvalitet:

Trovardighed, altsa tillid til studiet og resultaterne.

Reliabilitet: Altsa at der er skabelse af konsistente resultater pa tveers af
tid og sted.

Validitet: Ngjagtighed eller rigtighed i resultater.

Den forskning jeg har udfart, har veeret inspireret af aktionsforskning, og i
aktionsforskning bliver reliabilitet omformuleret.

Det er mindre resultater pa tveers af tid og sted, men mere fokus pa en
kontekstuel viden.

Ifelge Olav Eikeland, som jeg ogsd henviser til 1 kap. 1 md en
diskussion af validitet aktionsforskning have fokus pa enskede for-
andringer 1 praksis og fokus pd, hvordan disse forandringer skabes.

Fokuspunkter for diskussionen er, at forskningen har betydning 1
forhold til menneskelig trivsel, at den relationelle praksis er relateret
til deltagelse og demokrati, at der fremkommer resultater for praksis
og lesning af praktiske spergsmél/problemer, at der er flere typer
vidensformer (epistene — teoretisk viden, techne — handvarksmessig
viden, og diskussion af den rette kontekstbestemte handlig og diskurs
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- fronesis), og at projektet har emergens og vedvarende konsekvens —
altsd at projektet har haft en emergent udviklende form

Der er altsa et udvidet vidensbegreb, en fordring om forandrende
processer med vedvarende konsekvens, og at den er normativ

Olav Eikeland indfagrer begrebet Habitus validitet, og hentyder til, at
aktionsforskning er en praksisviden med forskeren som deltager, og at
forskeren deltager indefra som en selvrefleksiv forsker med en forhistorie

Aktionsforskeren Gitte Duus fra Aalborg Universitet henviser ogsa til, at
man i aktionsforskning kan tale om social robust viden eller ”modus 2-
viden”, som er en kontekstbundet viden 1 forhold til "Modus 1-viden”.

Reliabilitets-begrebet som ofte bliver brugt i forbindelse med modus-1
viden, som ellers er et ideal for kvalitativ forskning, far en anden betydning.

Hvad der galder i en dansk folkekirkelig kontekst geelder ikke nad-
vendigvis det samme i andre kontekster.

Blev viden generet op pa en plan, der skulle tilstreebes af at veere
uafhaengig af tid og sted, som det ligger i reliabilitets-begrebet, vil
fundamentet for at leve op til kriterierne for aktionsforskning blive revet
vaek.

Der er altsa en spanding til konventionel forskning, hvad enten det er
kvantitativ eller kvalitativ forskning i forhold til aktionsforskning, hvor det
er aktionsforskning, der er en forudsatning for, at jeg har kunnet svare pa
mine delmal og behandle problemformuleringen.

Afhandlingens bidrag

Samlet set mener jeg, som der afsluttende star i votum, at afhandlingen lever
op til dens egen malsetning — og bidrager med, hvad folkekirken i den
nuveerende situation har brug for. Der bringes en kvantitativ kortleegning at
indsatsen pa omradet, en kvalitativt undersggelse af dens styrke og
svagheder, en kreativ drgftelse pa to workshops, som tilfgjer ganske mange
nye indsigter og perspektiver samt en teologisk drgftelse, der viser, at der er
ressourcer at hente i en bred vifte af teologiske tilgange til udfordringerne,
som alle peger pa, at indsatsen pa omradet kan og ber prioriteres af gode
teologiske grunde. Det sidste er jo vigtigt i en teologisk teenkende kirke og
preestestand.



