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Abstrakt

Examensarbetets syfte ar att undersdka hur den professionella skall beméta personer
med intellektuell funktionsnedsattning da livsfragor stalls och andliga behov uppstar.
Avgransningen har gjorts sa att undersdkningen galler vuxna manniskor med
intellektuell funktionsnedsattning, vilka har ett eget verbalt sprak. Med utgangspunkt i
de resultat som unders6kningen har gett oss, har vi utarbetat var produkt - Livshjulet.

Fragestallningen i examensarbetet handlar konkret om hur man som professionell skall
bemota personer med intellektuell funktionsnedsattning gallande livsfragor och deras
andliga behov. Forskningen visar att malgruppen ofta blir bemoétt pa ett negativt satt.
Manniskor med funktionsnedsattningar har samma grundrattigheter som alla andra,
men i praktiken fungerar det tyvarr inte sa.

Metodvalet for examensarbetet ar litteraturdversikt med en produkt som slutresultat.
Produkten, som har namnet Livshjulet, skall vara bade ett arbetsredskap och ett
hjalpmedel. Livshjulet skall kunna anvandas av saval professionella som funktions-
nedsatta personer. Personer med funktionsnedsattning kan anvanda Livshjulet for att
sOka information och ha som hjalpmedel for att ta viktiga fragor till tals. For de
professionella utgdr var produkt ett arbetsredskap med information kring olika
temaomraden.

Var slutsats ar att Livshjulet fungerar som ett hjalpmedel fér den professionella i métet
med personer med intellektuell funktionsnedsattning och i bemétandet av malgruppens
livsfragor och andliga behov. Var onskan ar att Livshjulet skall komma till praktisk
anvandning och bli till nytta och gladje inom férsamlings- och omsorgsarbetet.

Sprak: Svenska
Nyckelord: Andlighet, spiritualitet, livsfragor, handikapp, funktionsnedsattning,
kommunikation, delaktighet
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Abstract

The aim of this Bachelor “s Thesis is to study how the professional will meet intellectually
disabled people concerning their existential questions and spiritual needs. We have
limited our study to intellectually disabled adults with a verbal language. Our product -
"Livshjulet” (eng. the Lifewheel) is based on the results of the research.

The concrete question of our Bachelor’s Thesis is how the professional should meet
intellectually disabled adults concerning their existential questions and spiritual needs.
The research shows that the target group is often treated in a negative way. Intellectually
disabled people have the same rights as everybody else, but unfortunately the situation
isn’t like this in real life.

The choice of method is literature study with a product as a result. Our product is named
“Livshjulet” (eng. the Lifewheel) and will be a working tool and a visual aid in teaching.
The Lifewheel can be used by both professionals and disabled people. Professional
people can use our product as a working tool with information about different themes.
People with disabilities can use our product for searching information and it can be used
as an aid for asking important questions.

Our conclusion is that the product Lifewheel supports meetings between professional
people and intellectually disabled people. We wish that the Lifewheel will be used and
helpful for church- and care work.

Language: Swedish
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1 Inledning

Alla ménniskor gar igenom forandringar i livet och har behov av att fa prata om dem. Det
hér galler ocksa manniskor med intellektuell funktionsnedséattning. De kan stélla fragor som
exempelvis “kan jag bli mamma eller pappa?” eller “kan jag bo ensam?”. Aven fragor av
mer existentiell karaktar kan stallas, sasom “varfor finns jag till?” eller “vad hander nar
man dor? . Syftet med vart examensarbete ar att utveckla en metod for professionella inom
saval forsamlingen som handikappomsorgen. | mdtet med personer med intellektuell
funktionsnedsattning skall metoden vara tillampbar, da andliga behov uppstar och livsfragor
stélls. Vi har kunnat konstatera att det finns mycket litet forskat i amnet sedan tidigare.

Behovet finns och &r omfattande.

Pa basen av den forskning och litteratur som vi har granskat har vi kunnat observera att det
forekommer ett antagande att manniskor med intellektuell funktionsnedsattning inte skulle
ha andliga behov. Bgckmann (2008, s. 13, 40) lyfter med foljande exempel fram hur
malgruppen kan bli bemétt da det galler sorg. En vuxen mans far hade avlidit och modern
uttryckte sin oro for hur sonen skulle kunna fa hjélp att bearbeta sin sorg. Personalen svarade
henne, “det skall du inte bekymra dig dver, for utvecklingsstérda har inga kanslor... och kan
ddrfor inte sorja”. Det har hénde i slutet av 1990-talet i Norge. Bgckmann (s. 14) skriver att
personer med en intellektuell funktionsnedséattning, oavsett allvarlighetsgrad, har svarigheter

att bl.a. forstd vad doden innebar.

Ohman (2008, s. 26-27) tar upp samma problematik. Om de ménskliga behoven blir
uppdelade i andliga och fysiska s& gléms oftast de andliga behoven bort. Enligt Ohman bor
man utga fran manniskan som en helhet och da kommer adven de andliga behoven att tas i
beaktande. Swinton (2000) presenterar liknande forskningsresultat. Han fragar varfor det
finns sa litet forskat betraffande andlighet, da den utgor ett fundamentalt behov hos
manniskan och &r en réttighet? Swinton podngterar att férsamlingsanstalldas attityder &r
viktig. Ett beskrivande exempel &r en kvinna med intellektuell funktionsnedséattning, som
deltog i en gudstjanst och blev utvisad. Orsaken var att évriga tyckte att hon forde fér mycket

oljud.

Den evangelisk-lutherska kyrkans gemensamma strategi, som har namnet Var kyrka.
Gemenskap och delaktighet, innehaller riktlinjer for diakoni och samhallsansvar fram till ar

2015. Strategin betonar foljande vérderingar: respekt, ansvar, rattvisa och sanning. Kyrkans



diakonala och samhalleliga uppdrag ar att leva ut kérleken till medmanniskan utifran kristen
tro. Kyrkans uttalade vision ar att vara en gemenskap som visar omsorg och pa ett resurs-
forstarkande satt arbetar for karleken till nastan. Malsattningen med strategin &r att starka
det andliga livet och vara Oppen for manniskors andliga sokande. Till kyrkan kan man
komma for att finna svar pa livets stora fragor. Kyrkans anstallda bor ha beredskap att
samtala om tro och andliga fragor. Att skapa forutséttningar for tillganglighet och delaktig-
het for alla forsamlingsmedlemmar &r ocksa viktigt. Diakonins uppgift ar att se de mest
utsatta och hjélpa dar néden &r storst samt kampa for jamlikhet. (Ev. luth. kyrkan i Finland,
2009).

Hakkinen (2014, s. 49-50) visar pa forskningsresultat dar kyrkans mal och strategier upplevs
vara hogtflygande ideal, vilket tyvarr inte syns i det konkreta forsamlingsarbetet bland
manniskor med olika funktionsnedsattningar. Verksamheten bor vara utformad sa att den
upplevs givande och mdojliggor att var och en skall hitta sin plats i forsamlingen. De har
forskningsresultaten pavisar behovet av en resursforstarkande metod, som &r anvandbar da
andliga behov uppstar och livsfragor stills av t.ex. personer med intellektuella funktions-
nedséattningar.

Inom avdelningen for vard och det sociala omradet vid YH Novia i Abo har man ett
utvecklingsinriktat arbetssatt och samarbetar med arbetslivet. Malsattningen ar att utveckla
en mangprofessionell och resursforstarkande yrkespraxis. Projektet ~Andlighet, spiritualitet
och livsfidgor” a mangprofessionellt och finns inom denna malsattning. Det forverkligas i
samarbete med Novia Dei, som finansieras av Kyrkostyrelsen. Projektet fokuserar pa andliga
och spirituella livsfrdgor och behov, som manniskor inom varierande kontext och
livssituationer har, samt pa hur den professionella kan bemota dessa. Dartill skall praktiska
metoder produceras, som kan anvéandas inom varden, det sociala omradet och i forsamlings-
arbetet. (Vaartio-Rajalin, Haggblom-Renvall & Lindholm, 2014, s. 2-6).

1.1 Fragestallning och syfte

Den fragestallning som undersoks i examensarbetet ar hur den professionella pa bésta satt
skall bemota andliga behov och besvara livsfragor stallda av personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Syftet med vart examensarbete &r att utveckla en metod for
professionella som arbetar med funktionsnedsatta manniskor, att skapa mojlighet till ett
forbattrat bemotande gallande livsfragor och andliga behov. Metoden skall vara anvandbar



inom bade forsamlingar och kommunalt handikappomsorgsarbete. Den konkreta

fragestallningen som vi soker svar pa ar foljande:

Hur skall man som professionell beméta personer med intellektuell funktionsnedséttning
géallande livsfragor och deras andliga behov?

Malséttningen &r alltsa att skapa en praktisk metod, som i bérjan av examensarbetsprocessen
fick arbetsnamnet livsfragehjulet”. Metoden skall vara till hjalp for professionella att
besvara livsfragor som stélls av personer med intellektuell funktionsnedsattning, samt att
bemota deras andliga behov. Detta oberoende av respektive parters tro, livsaskadning eller
avsaknad av en uttalad tro. | examensarbetet definieras begreppen andlighet/spiritualitet,

livsfragor och handikapp/funktionsnedsattning.

Fran tidigare finns konfirmandboken Foérundrad, som riktar sig till konfirmander med
intellektuella funktionsnedséttningar. Boken behandlar trons mysterium och nédrmar sig den
kristna tron fran ett upplevelsebaserat utgangslage. Man kan saga att boken utgor ett vagande
etiskt inlagg for att alla har ssmma manniskovirde. Aven manniskor med svara intellektuella
funktionsnedsattningar tillhér mangfalden i Guds skapelse. Malgruppens modersmal &r
kroppsspraket, som bestar av olika miner, kroppsrorelser, ljud, handlingar och kanslor. Malet
med skriftskola pa kroppssprak ar att konfirmanden skall bli sedd. | det akta matet blir vi
till, och i ett sddant mote finns ocksa Gud med. Med kroppsspraket kan grundupplevelsen
att vara manniska uttryckas. Pa samma satt som man kan lara sig andra sprak kan man ocksa
lara sig forsta kroppsspraket, men det kravs tdlamod och dkthet. (Ahoinpelto, Nyman,
Tuomola & Ohman, 2012, s. 5; Kyrklig tidningstjanst, 2012).

Arbetsfordelningen skribenterna emellan har varit jamnt fordelad under examensarbets-
processen. Utgaende fran de amnesomraden som intresserat skribenterna mest, har var och

en fordjupat sig och sedan skrivit om dessa.
Skribenternas personliga malsattningar:

Nina: | examensarbetet 6nskar jag fordjupa mig i de diakonala kompetenser som behdvs i
motet med ménniskor med funktionsnedséttning. Jag vill som diakon se, hora och kénna
individens fragor, funderingar, tankar, kanslor och radslor. Och pa basta mojliga satt besvara
dessa behov. Jag vill vara med om att utveckla en metod som fungerar som ett hjalpmedel i
arbetet med personer med funktionsnedsattning.
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Anne: Jag vill fordjupa mig i det goda bemdotandet av personer med intellektuella funktions-
nedséttningar genom att skriva detta examensarbete. Samtidigt efterstravar jag djupare
insikter och kunskap for att kunna vara lyhord infor andliga behov och livsfragor. Min
onskan ar att kunna stodja och vagleda pa ett resursforstarkande satt med utgangspunkt i
individens egna livsvillkor. Som diakon vill jag ha en holistisk manniskosyn och férmaga

att se den utsatta manniskan.

1.2 Diakonens karnkompetens

Den kompetens som kravs inom evangelisk-lutherska kyrkans andliga arbete beskrivs i
dokumentet ”Karnkompetens i kyrkans andliga arbete 2010 ”. Kyrkans anstallda innehar en
gemensam kéarnkompetens som grundar sig pa det andliga arbetet som ar kyrkans uppgift.
Vi ér kallade att dlska var nasta. Att mota bade enskilda manniskor och grupper av olika slag
ar en viktig del i arbetet. Interaktion och sociala fardigheter, sasom narvaro, emotionell
vaxelverkan och ett genuint manniskointresse, ar centrala formagor. Det behovs sjélv-
kannedom for att vara néra den enskilda manniskan och respektera henne. Den verksamhet
som bedrivs inom kyrka och foérsamling ar av andlig karaktar och de anstallda tillhor
forsamlingen och en vérldsvid Kristi kyrka. Kyrkans anstallda arbetar infor Gud och ar
kallade att dlska sin nasta samt leda manniskorna till det heliga. Relationen till Gud utgér
bade kraftkalla och villkor for arbetets trovardighet. Att vara fortrogen med kyrkans tro,
Bibeln och 6vriga grunddokument forutsatts for kompetens i andligt arbete. Karnkompetens-
beskrivningen for kyrkans andliga arbetare innehaller rekommendationer om yrkes-
kunnandet. (Kyrkostyrelsen, 2010, s. 3-5).

Diakoniarbetet ar omfattande och syftet ar att hjalpa behévande och nddstéllda. Enligt
Kyrkoordningen 4 kap. 3 § &r diakonins syfte “att ge en sddan hjdilp som betingas av kristlig
kdrlek, sdrskilt till dem vars néd dr storst och vilka inte far ndagon annan hjdlp.” Den Kristna
manniskosynen och tron utgdr grunden for diakoni. Forutom kristen ménniskosyn grundar
sig diakonin pa varderingar som omsorg, fortroende, gemenskap och social rattvisa. Bland
de olika arbetsomradena finns bl.a. handikapp- och samhallsarbete samt mentalvard.
Klientarbetet ar en viktig del i diakonens arbete. Det behovs ett genuint intresse for det
manskliga livet och lyhordhet for varierande livsfragor. Diakoniarbetaren har som uppgift
att sta pa den behdvande medmanniskans sida och arbeta for en forbattrad livssituation.
(Kyrkostyrelsen, 2010, s. 7-8).



5

Diakoniarbetets vardekompetens grundar sig pa att kunna igenkanna och diskutera etiska
fragor samt formaga att satta sig in i den enskildes livssituation. Diakoniarbetarens
karnkompetens definieras i foljande fyra delomraden (Kyrkostyrelsen, 2010, s. 8-9):

I.  kompetens for andligt arbete
Il.  kompetens for diakonalt klientarbete
I1l.  organisations- och utvecklingskompetens

IV.  samverkanskompetens och samhallelig kompetens

Kompetens inom andligt arbete innebé&r insikt i den kristna tron och de grundldggande
varderingarna som kyrkan foretrader. Diakonitjansteinnehavaren bor férbinda sig till dessa
varderingar och respektera manniskovardet utgaende fran den kristna manniskosynen. Den
egna kallelsen och uppdraget att ga in i kyrkans ambete &r viktiga fragor att reflektera Gver.
Som kyrkans medarbetare ar det viktigt att ocksa kanna till den teologiska grunden for
arbetet och vara fortrogen med Bibeln, katekesen, kyrkohandboken och psalmboken. | den
andliga dimensionen av diakonens arbete ingar formaga att kanna igen manniskors behov av
andlighet, religion och sjalavard samt kunna anvanda de metoder som finns for andligt stod
och sjalavard. Det ar viktigt att varda sin kristna identitet och vara éppen for andlig
utveckling. (Djupsjobacka, 2009, s. 172; Kyrkostyrelsen, 2010, s. 9).

Inom det diakonala klientarbetet ar kannedom om etiska normer viktig. Diakonen skall
kunna identifiera saval enskilda manniskors som gruppers behov och resurser, samt arbeta
for att forbattra levnadsforhallandena. Det kravs kunskaper och insikter i diakonins olika
verksamhetsomraden och arbetsmetoder, den aktuella lagstiftningen, etiska normer och
yrkespraxis. Ledarskap ingar i diakoniarbetarens arbetsuppgifter. Att uppratthalla och
utveckla sin yrkeskompetens ar nddvéandigt samt att vara Oppen for personlig tillvéxt.
Diakoniarbetaren skall ha delaktighet, jamlikhet, rattvisa och gemenskap som malsattningar
i arbetet. (Kyrkostyrelsen, 2010, s. 10).

Eftersom diakonen har dubbel kompetens sa utformas de diakonala beskrivningarna av olika
slags yrkeskunnande. Diakonen har behorighet dven pa det sociala arbetsfaltet och darfor
ar yrkeskunnandet och det professionella arbetssattet bundet till det sociala omradets
kompetensbeskrivning. En diakonissa ar sakkunnig inom diakonalt vardarbete. Grunden for
yrkesidentiteten baserar sig pa kompetensbeskrivningen. (Djupsjobacka, 2009, s. 170-171;
Kyrkostyrelsen, 2010, s. 7).



I Finlands grundlag stadgas om de grundlaggande fri- och rattigheterna. Myndigheterna skall
aktivt vinnlagga sig om klientens rattigheter i alla avgéranden. Den professionella bor forsta
och godkanna de manskliga rattigheterna, som tillkommer varje ménniska, och forsvara dem
I alla situationer. De ménskliga rattigheterna &r inte beroende av individens agerande eller
uppforande. Yrkesmanniskan bor respektera varje klients sjalvbestammanderatt, forutsatt att
de inte hotar andras rattigheter, och befrdmja delaktighet. Som professionell inom
socialbranschen bor man férhindra negativ diskriminering som baseras pa formaga, alder,
kultur, kon, civilstand, samhélls- eller ekonomisk stéllning, politiska asikter, hudfarg, ras,

sexuell inriktning, religion eller annan 6vertygelse. (Talentia, 2014).

Diakonens karnkompetens har sin grund i det andliga arbetet — som utgor kyrkans priméra
uppgift. |1 den andliga dimensionen av arbetet ingar lyhordhet for medméanniskans andliga
behov. Som professionella diakoner skall vi ha beredskap att bemota livets stora fragor. |
manga diakoniarbetares befattningsbeskrivningar ingar att leda och planera samtalsgrupper
riktade till personer med intellektuella funktionsnedsattningar. Férsamlingarna samarbetar
ofta med Forbundet for de utvecklingsstordas vél (FDUV) eller de lokala DUV-foreningarna
i den har uppgiften. Malsattningen med samtalsgrupperna ar gemenskap och samhdorighet.
Det ar vanligt att samtalsgruppen traffas varannan vecka i ndgon av forsamlingens lokaliteter
under host- och varterminen. D& man traffas samtalar man om bade viktiga och mindre
viktiga saker, man fikar och trivs tillsammans. Samtalsgrupperna kan ocksa ha skilda teman
for sina samlingar och olika aktiviteter anordnas, t.ex. film- eller pizzakvall, pyssel, utfarder.
Deltagarna far sjalva vara med och planera sina traffar. Samtalsgruppsledaren bor ha
formaga att se och mota var och en av deltagarna. | samtal med personer med utvecklings-
storning ar lyhordhet, tydlighet och struktur viktiga element. Men det allra viktigaste ar
bemotandet och attityden — att i forsta hand se personen. En person &r inte sin funktions-
nedsattning utan har den. Enligt den kristna manniskosynen har alla manniskor samma
varde. Manniskovardet kan aldrig matas enligt funktionsformaga och manniskan ar
okrankbar. Detta oavsett hur individen fungerar eller uppfattar sin tillvaro. Intentionen med
examensarbetet ar att utveckla en metod, som utgar fran en mangprofessionell och
resursforstarkande yrkespraxis, och fungerar som ett hjalpmedel vid bemétandet av
intellektuellt funktionsnedsatta personers andliga behov. Detta syfte gar hand i hand med
diakonens kdrnkompetens.

VAtt ge en annan mdnniska liv innebdr att vara full av helig forundran och respekt infor
hennes hemlighet; att se skdnheten i och bakom allt det trasiga hos den andra.” (Vanier,
1988).



1.3 Avgransningar

Funktionsnedsattning ar ett omfattande begrepp. Av den anledningen avgransas vart
examensarbete till malgruppen vuxna personer med intellektuell funktionsnedsattning som
har ett eget verbalt sprak. Den tilltankta metoden, som ar anvandbar vid bemotandet av
andliga behov och livsfragor, riktar sig till professionella yrkesutévare inom férsamlings-
och omsorgsarbetet.

1.4 Tidigare forskning

Nér skribenterna paborjade sokningar efter tidigare forskning inom forskningsamnet, visade
det sig inte finnas ndmnvart mycket forskat sedan tidigare. Under sokprocessen av litteratur
stotte vi upprepade ganger pa svarigheter att hitta vetenskapligt material som underlag for
arbetet. Vissa engelsksprakiga forskningsrapporter och artiklar som hittades kravde
betalning sa de kunde inte anvandas. Skribenterna hittade anda nagra rapporter pa finska
(Diak). Vid sokningar med sokorden handikappvetenskap och handikappforskning erholls
en stor mangd traffar. Det konstateras att samhalls- och beteendevetenskaplig forskning
rorande funktionshinder har expanderat kraftigt under de senaste decennierna. Vid narmare
granskning kunde skribenterna konstatera att livsfragor och andlighet betraffande personer

med intellektuell funktionsnedséattning inte finns med i de har forskningsrapporterna.

Ohman (2008, s. 12) konstaterar i sin avhandling “Kropp, handling och ritual” att
forskningsamnet ar nytt. Enligt vad Ohman (s. 20) kéanner till, har inte ndgon motsvarande
vetenskaplig undersokning gjorts, som den han gjorde rérande religion och personer med
grava funktionsnedsattningar. Det enda material han traffade pd i sitt forskningsarbete ar det
undervisningsmaterial, som bertr Skriftskola Il (konfirmationsundervisning for gravt
utvecklingsstorda personer) samt en del artiklar. Inom forskningen finns dverlag en mycket
begransad mangd litteratur géllande manniskor med funktionsnedsattning och religion. Vid
det nordiska matet kring kyrka och funktionshinder, som holls i Furuboda i Sverige ar 2005,
efterlystes samarbete mellan olika forskare samt natverk inom omradet. Ett samarbete med
fokusering pa religion och personer med grava funktionshinder inleddes da. Ohman
omnéamner &ven den forskning som Furenheds avhandling "En gdtfull verklighet” (1997)

baserar sig pa.

Forskning som beror gravt funktionsnedsatta personers verklighetsuppfattning har gjorts av

Furenhed. Fragestéllningar angaende personer med grava funktionsnedséttningar och
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religion har daremot inte undersokts i vetenskapligt sasmmanhang. | avhandlingen En gatfull
verklighet intervjuas foraldrar och vardare till personer med grava funktionsnedsattningar,
for att kunna analysera hur dessa upplever sin tillvaro. Ett av syftena med avhandlingen ar
att analysera livskvalitet. Utgangspunkten ar att livskvalitet — eller det goda livet — &r ett

mangfacetterat fenomen. (Furenhed, 1997, s. 140).

Gravt funktionsnedsatta personer &r beroende av andra ménniskors omsorg. De behdver
hjalp med allt och saknar méjligheter att sjalva paverka sin yttre valfard. Forskningen visar
dock att lycka och lidande ar realiteter aven i dessa méanniskors liv. Hur stor deras lycka é&r,
eller hur djupt deras lidande ar, beror pa omgivningens omsorg och medmansklighet, eller
avsaknad av detta. (Furenhed, 1997, s. 164, 178, 180-181). Studien avslutas pa foljande sétt:

”De pdminner oss om att ménniskan ytterst ar en gata, men ocksa att vi kan uppleva ordlos
samhorighet, att det finns en verklighet som inte later sig fangas i tankar och ord. Vi kan

alla mista var intellektuella formdga, men vi upphor aldrig att vara mdnniskor. ”(Furenhed,
1997, s. 181)

Skribenterna har varit i kontakt med omsorgsprasten i Borga stift och den pedagogiska
utvecklaren inom Larum-forlaget (FDUV). Larum producerar, formedlar och handleder
kring specialpedagogiskt material pa svenska i Finland. Dessa bada personer, som har stor
sakkunskap inom sina respektive yrkesomraden, &r dverens nar de konstaterar, att “det dr
inte nagot ansprakslost och enkelt tema ni tar er an, men ack, sa viktigt. Valdigt viktiga och
omfattande frdgor”. Bada tva konstaterar att det inte finns mycket forskat om @mnet, och att
det ar svart att fa tag pa material. Bland de bocker som finns pa Larum-forlaget hittar den
pedagogiska utvecklaren endast tva bocker som tangerar vart tema. Det &r foljande bocker:
"Att dldras med funktionshinder” (Jeppsson Grassman, 2008, Studentlitteratur) och ”Ndir
utvecklingsstorda dldras” (Bjorkman & Molander, 1995, Liber Utbildning). Vid
forfragningar bland 6vriga anstéllda vid FDUV i Vasa har ingen av dem heller nagot mera
att tillagga. Skribenterna hanvisas vidare fran FDUV till omsorgsprasten. Denne
rekommenderar den finsksprakiga boken "Kylli Jumala on armokas” (2000, Diakonia Ry)
samt litteratur av den franska forfattaren Jean Vanier. Skribenterna har dock inte anvént de
ovannamnda bdockerna som kallmaterial. De bada forstnamnda bockerna fokuserar pa vad
aldrandet innebar for personer med intellektuell funktionsnedsattning och den finsksprakiga

boken lyckades skribenterna inte fa tag pa trots eftersokningar.



2 Begrepp och definitioner

Det ar viktigt att de centrala begreppen i examensarbetet blir tydligt definierade, sa att
lasaren har klart for sig vad skribenterna avser. Det ar samtidigt en forutsattning for det
fortsatta skrivandet. De centrala begreppen i examensarbetet utgérs av andlighet/
spiritualitet, livsfragor och handikapp/funktionsnedsattning. Begreppen definieras i det har

kapitlet.

2.1 Andlighet och spiritualitet

Andlighet &r ett svardefinierat begrepp, eftersom det &r en upplevelse och/eller kansla som
ar olika for olika ménniskor. Andlighet sammankopplas ofta med tro och religion, men
andlighet kan aven upplevas utan religiosa fortecken. Andlighet ar en kdnsla som ménniskan
kan uppleva i samband med tro eller livsaskadning, men det kan ocksa vara en transparent
upplevelse som berdr henne pa djupet utan nagon som helst anknytning till tro. Man kan
aven uppleva andlighet genom bilder och fotografier och da ligger andligheten i bildernas
existens. Nagot som finns, men samtidigt inte langre finns. Andligheten kan delas upp i
andliga behov och andliga upplevelser. Detta ger ramar till forstaelse for livet och att kunna
leva ett liv utifran manniskans egna utgangspunkter. Vid avsaknad av de sé kallade “andliga
ramarna” kan livet upplevas meningslost och bli ett stindigt sokande efter en mening i livet.
(Hansard, 2003, s. 58-59; Poijarvi & Tuittu, 2005, s .56; Sjodin, 2008, s. 95; Arlebrink, 2012,
s. 34). Ohman (2008, s. 26-27) tar upp vikten att se manniskan ur en holistisk manniskosyn
och se de andliga behoven som religiésa behov. Enligt Ohman har begreppet religion blivit
ett svart ord att anvanda for det hanvisar till ett mera uttalat kristet liv. Ifall manniskans
behov delas upp enligt andliga och fysiska behov, sa ar det latt hant att de andliga hamnar i

skymundan.

En annan tolkning av andlighet ar en uppdelning av andligheten kopplad till religion genom
en utévande dimension, vilket innebdr bon och gudstjanstliv, och en andlighet som inte ar
bunden till nagon tro utan utgar mera fran en livsaskadning. Andligheten ses som véarden och
kraft som méanniskan har inom sig. Férmaga att vara god samt tjana och hjalpa varandra.
Detta vardesystem hjalper méanniskan att forsta, hantera och uppleva den omkringliggande
varlden. Skillnaden mellan tolkningarna blir att andlighet kan upplevas ensam medan
andlighet kopplad till religion upplevs i gemenskap med andra. (Arlebrink, 2012, s. 33;
Bloom, 2013, s. 160). Genom kyrkans sekularisering i samhéllet upplever ménniskan att
kyrkan inte langre kan ge svar pa livsfragor och andlighet. For att fa svar pa sina livsfragor
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och de andliga behoven tillfredsstéllda, bygger manniskan upp en religion som passar henne
utgaende fran olika religionsinriktningar. Man kallar sig hellre andlig an religi6s. Intresset
for trosfragor har pa intet satt minskat, men de upplevs som mera personliga. (Geels &
Wikstrém, 2012, s. 381-382).

Spiritualitet betyder andlighet och andligt liv. Termen kommer fran det latinska ordet
spiritualis (=andlig). Enligt den ordlista som evangelisk-lutherska kyrkan har pa sin hemsida,
innebér spiritualitet ett andligt liv med praktisk trosutdvning tillsammans med andra kristna.
Till det andliga livet hor bland annat att delta i massan, stillhet och meditation, gemenskap
med andra troende, bone- och andaktsstunder, andlig sang, retreat, bibellasning och bon.
Spiritualiteten betonar vikten av andligt liv, andlig tillvaxt och andligt uppvaknande i
kyrkan. Det papekas att spiritualitet &ven kan betyda ett kristet samfunds eller en kristen
rérelses andliga livsstil och dess tolkning. Saledes kan man tala om exempelvis luthersk,
keltisk, fransiskansk eller Taizé-rorelsens spiritualitet. (Evangelisk-lutherska kyrkans

ordlista, u.a.).

Awven inom omsorgsarbetet med intellektuellt funktionsnedsatta manniskor anvénds de bada
begreppen spiritualitet och andligt liv. Engelskans “spirituality”, spiritualitet pa svenska,
kan narmast dversattas till andligt liv. Den vardideologi som betonar en holistisk syn och
vard av patienten tar ocksa de andliga behoven i beaktande. Jamsides med de fysiska
behoven finns de andliga, som betecknas “spiritual needs”. Denna uppdelning av
manniskans behov, i dels fysiska och dels andliga, anses vara begrénsande och onaturlig.
Den anknyter till en dualistisk méanniskosyn, som kan uppfattas problematisk. (Ohman,
2008, s. 26-27).

Med andlighet avses i detta arbete att se manniskan ur en holistisk manniskosyn. Att
manniskans andliga langtan kan vara religios. Och med tanke pa malgruppen ge mojligheter

att uttrycka sin andlighet och religion sa konkret som majligt.
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2.2 Livsfragor

Begreppet livsfragor anvands i manga olika sammanhang och ar svart att definiera och
avgransa. Vad menas med begreppet, ar det nagot religiost? Kan en specifik fraga utgdra en
livsfraga for en del, men inte for andra? Begreppet kan definieras genom att ge exempel pa
vilken typ av fragor, som det ger upphov till. Det ar fragor som berdr liv och dod, ansvar och
skuld, ensamhet och gemenskap, radsla och trygghet, lidande och medmansklighet. Det
handlar med andra ord om olika etiska spérsmal och livsaskadningsfragor. Trots att fragorna
kan vara mycket olika till sin karaktar, kan man dnda urskilja gemensamma namnare bland
dem. En livsfraga handlar om de fundamentala villkoren for tillvaron och manskligt liv.
Villkoren for manskligt liv ar till stora delar de samma for alla — vi fods, vi lever tillsammans
med andra manniskor och vi dor. Darfoér kan man anta att formuleringarna for dessa
forestallningar, dvs. livsfragorna, aven beror likartade teman. Pa vilket satt livsfragorna
formuleras kan man daremot anta &r beroende av skiftande mognad och miljobakgrund for

personen i fraga. (Dahlberg, Hartman & Pettersson, 1977, s. 9-11, 13).

Varfor foddes jag och varfor finns jag till? Vad betyder det att vara manniska? Har livet en
mening? Det har &r nagra av de vanligaste livsfragorna, som manniskan stéllt i alla tider, pa
alla platser och fortsattningsvis soker svar pa. Oberoende av alder, kon, samhéllsstéllning,
yrke etc. finns de eviga frdgorna, som oupphdrligt intresserat den tankande manniskan. Man
fragar sig om livet har en mening och ett bestamt mal. Finns det evigt liv eller slutar livet
vid graven? Livsfragorna stélls i synnerhet nar livet och tillvaron hotas av fara. Det kan
exempelvis rora sig om olyckor, sjukdomar eller oréttvisor av nagot slag. Nar livet inte
langre gar sin gilla gang, sa tvingas manniskan att stanna upp och borjar soka svar pa de
eviga fragorna. | tider av prévningar och lidande soker vi en riktlinje for vart liv. Vara
livsfragor ar grundlaggande existentiella fragor. De kréver att vi bearbetar och jobbar med
dem. Det &r inga latta fragor, eftersom de ytterst handlar om var egen dngslan och vilsenhet.
(Ryberg, 2000, s. 58-60).

Wikstrom (1993, s. 116) definierar livsfragor sasom fragor kring teman som doden, livets
mening, lidandet och tiden. Existentiella fragor, livsaskadningsfragor, mysterielangtan, de
eviga fradgorna ar begrepp som anvéandas synonymt med livsfragor. Det ar fraga om ett
andligt intresse, som numera endast vagt ar kopplat till kinnedom om vad religionerna en
gang statt for, eller vad de alltjamt betyder for den troende manniskan. Forr eller senare stalls

manniskan infor livsfragor, som ger upphov till existentiell oro. Pa vilket satt denna oro tar
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sig uttryck ar beroende av individens emotionella utveckling och sprakliga kontext.
(Wikstrém, 1993, s. 26-27, 36).

Okkenhaug (2004, s. 195) konstaterar att i sjalavardssamtalen finns vissa tidlosa fragor, som
aktualiseras mer &n andra. Det ar fragor som berdr livet och doden, tron, de existentiella och
andliga problemen. 1 alla tider har manniskorna stéllt dessa fragor och sokt mening, hopp
och tro. Utgdende fran kulturkontext finns olika perspektiv och uttrycksformer for vara
fragestallningar. Fragorna formuleras kanske pa ett annat satt idag an tidigare. Vi lever i den
postmoderna tiden. Den moderna tiden utmarktes av vetenskap, fornuft, lagbundenhet och

man bortsag fran andliga och religidsa aspekter.

Vi lever i ett effektivitets- och konsumtionssamhélle idag, men paradoxalt upplever manga
manniskor tomhet, ensamhet och hoppldshet, trots alla mojligheter som erbjuds. Vi fortsétter
att stalla de eviga fragorna. Varifran kommer jag och vart &r jag pa vag? Vad &r livets mening
och finns Gud? (Okkenhaug, 2004, s. 197-198). Wikstrém (1993, s. 13) stéller foljande
fragor; varfor minskar inte helighetslangtan hos den nutida sekulariserade ménniskan?
Varfor forsvinner inte religionen och tron i véstvérlden da vi ’har det sa bra”? Har ménniskan

ett behov av andlighet?

Vara livsfragor soker alltid sina svar i en livsaskadning. Vi vill skapa en helhetsbild av vara
upplevelser, eftersom det blir lattare att leva da. En livsaskadning vill tolka och beskriva hur
var varld ar beskaffad och vad som styr den. Méanniskan har behov av en forebild for att
kunna hantera livet och dess villkor. Det hdr géller speciellt i situationer av kris. Att finna
svaren pa livsaskadningsfragorna ar nagot som var och en sjélv ar tvungen att komma fram
till. De olika religionerna har sedan gammalt gett manniskan svar pa de stora livsfragorna,
fungerat som vagvisare och skapat en helhetsbild. I nastan alla kulturer ar det den radande
religionen som skapar beteendemonstren for manniskan. Idag lever vi i ett mangkulturellt
samhalle med manga olika synsétt och livsaskadningar. Svaren pa livsfragorna utgar fran de
varderingar och den verklighetssyn vi har. Var gudssyn blir avgorande for hur var
livsaskadning formas. (Ryberg, 2000, s. 61-63).

Arlebrink (2012, s. 77) konstaterar att de flesta ménniskor ibland funderar Over livets
mening. Varfor intraffar olyckor, varfér maste en ung méanniska d6? Da nagot tragiskt hander
i var omgivning eller ute i varlden sa aktualiseras dessa fragor, och inte minst om vi sjalva
eller nagon nara anhorig drabbas. Det ar viktigt att kunna bearbeta de svara fragorna som vi

stalls infor. Da ar det nodvandigt med ett verktyg eller ett sprak, som vi kan anvanda oss av.
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En del manniskor kan med latthet forklara varfor nagot har skett, medan andra inte har ord
och upplever att de star helt fragande infor det skedda. Svaren pa de existentiella fragorna

finns inom ramen for den livsaskadning man har.

Den méanniskosyn vi har paverkar aven var livsaskadning. Vad ar en manniska egentligen?
Ar manniskan ingenting annat dn en fysisk varelse dar doden utgér slutpunkten eller ar hon
nagot mer? Har manniskan en andlig eller sjélslig dimension? Olika alternativ gallande
manniskosyn existerar, bl.a. religiés, humanistisk eller biologisk ménniskosyn. Den religidsa
méanniskosynen tar den andliga dimensionen i beaktande. Mé&nniskan ar en andlig varelse
och kan sta i levande kontakt med en evig och oandlig makt, inte endast i detta liv utan ocksa

i en kommande tillvaro. (Ryberg, 2000, s. 65).

Alla varldsreligionerna aberopar en andlig verklighet och exempelvis synen pa vad som &r
vasentligt i livet ar langt den samma. Manga manniskor har idag en kansla av meningsloshet
och fragar sig huruvida livet har en hogre mening. Alla religioner visar att den manskliga
tillvaron har ett hogre syfte. Enligt den humanistiska ménniskosynen ar manniskan dels en
biologisk varelse och dels har hon ett inre sjélsliv. Hon kan tédnka, kénna, ta olika beslut och
saledes intar hon en sarstallning i férhallande till allt annat levande. Enligt den biologiska
manniskosynen &ar manniskan ett djur bland andra djur trots sin intelligens och
anpassningsformaga. En evig eller gudomlig sjal existerar inte, och det som skiljer
manniskan fran 6vriga varelser &r, enligt denna syn, utvecklingsnivan. (Ryberg, 2000, s. 65-
68).

| examensarbetet presenteras den kristna méanniskosynen narmare, eftersom skribenterna
studerar kyrkans arbete for att bli diakoner. Koskinen (1993, s. 180) skriver om Kristen
ménniskosyn och betonar ”manniskans unika ansvar for hela Skapelsen och manniskans
bestammelse som evighetsvarelse”. Inom diakoniarbetet arbetar man utgaende fran kristen
méanniskosyn och varje ménniskomote ar préaglat av den forharskande manniskosynen
(Djupsjobacka, 2009, s. 181). Enligt Bibelns skapelseberattelse ar méanniskan skapad av
Gud, "till Guds avbild”, och darfor har vi en sérstéllning i skapelsen. Mé&nniskovéardet kan
inte graderas eller matas utgaende fran kon, hudfarg, social stallning, alder eller
funktionsformaga. Méanniskans liv ar okrankbart och heligt, enbart genom att det finns till.
Detta oavsett hur den enskilda individen uppfattar livet eller fungerar pa det sociala planet.
(Okkenhaug, 2004, s. 60).
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2.3 Handikapp och funktionsnedséattning

I dagligt tal anvands begreppet handikapp ganska oreflekterat. Ibland avses en egenskap hos
en person och en annan gang avses svarigheter och hinder i en specifik situation. Man kan
saledes vara handikappad i en viss situation eller funktion, utan att vara det i en annan. En
méanniska med lindrig funktionsnedsé&ttning kan klara sig mycket bra i sitt vardagliga liv med
tillgang till nodvandiga stodatgarder och hjalpmedel. Dagens samhélle kraver allt mer av
sina medlemmar och exempelvis las- och skrivsvarigheter leder till allt stérre problem
vartefter som informationssamhallet utvecklas. Foljden av en funktionsnedsattning forvérras
ocksa genom omgivningens reaktioner. Om ett utrymme eller en miljé inte ar fysiskt
tillgangligt for den som &r rullstolsburen, innebdar detta att den rorelsehindrade personens
delaktighet begransas. (von Stokkom & Kebbon, 2000, s. 33). Begreppet handikapp har sitt
ursprung i engelskans “handicap”. Efter andra vérldskriget borjade begreppet anvéndas i
betydelsen funktionsnedsattning hos en person och denna bendmndes som handikappad.
(Tideman, 2000, s. 40).

2.3.1 Det relativa handikappbegreppet

Tidigare ansags ett handikapp vara en egenskap hos en ménniska eller med andra ord en del
av personligheten. Ingen ménniska har emellertid en funktionsnedsattning som en egenskap
utan ett handikapp ar forhallandet mellan skadan eller sjukdomen och personens omgivning.
Enligt det relativa handikappbegreppet ar en person handikappad i en specifik situation dar
tillganglighetskraven inte uppfylls. | motet med en bristande miljo eller oférstaende
omgivning uppstar sjalva funktionshindret. Brister i miljon kan handla om dalig information
eller bristande kommunikation, som blir ett hinder for personer med funktionsnedséattningar
att delta pa lika villkor. Graden av handikappet ar beroende av den sammanlagda effekten
av funktionshindret samt omgivningens utformning och innehall, fysiskt, socialt och
psykologiskt. En svar funktionsnedsattning medfor alltid ett handikapp, men i en optimal
miljo kan detta minskas. En lindrig funktionsnedsattning kan daremot medfora ett betydande
handikapp i en ogynnsam milj6é, men inget handikapp alls om omgivningen ar gynnsam.
(Bakk & Griunewald, 2004, s. 18, 212; Lindstrom & Wennberg, 2004, s. 15-16).
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2.3.2 WHO:s definition av handikapp

Vérldshalsoorganisationens (WHO) definition av handikappbegreppet skiljde tidigare
mellan skada, funktionsnedsattning och handikapp. Numera har man o6vergatt till att
klassificera enligt funktionstillstand, funktionshinder och hélsa. Systemet kallas for ICF och
antogs ar 2001. ICF beskriver funktionsformaga och funktionshinder i relation till halsa och
miljofaktorernas betydelse betonas. Pa svenska talar man om “Klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och halsa”. Funktionshinder &r ett sa Kkallat
paraplybegrepp, som inkluderar funktionsnedséttning, strukturavvikelse,
aktivitetsbegransning och delaktighetsinskrankning. Begreppet funktionstillstand innefattar
kroppsfunktioner, aktiviteter och delaktighet. Det innebar pa vilket satt manniskan fungerar
kroppsligt, personligt och socialt. Med funktionsnedsattning menas en forlust eller avvikelse
i fysisk eller psykisk funktion. (Socialstyrelsen, 2003, s. 9-11).

2.4 Utvecklingsstorning ar en funktionsnedsattning

Lindqgvist (2014, s. 47, 48) konstaterar att inom bade litteraturen och praktiken forekommer
flera olika benamningar for malgruppens funktionsnedsattning; utvecklingsstorning och
kognitiv eller intellektuell funktionsnedsattning. | engelska spraket anvands begreppen
“learning disability”, learning difficulty”, “intellectual disability” och “intellectual
impairments”. Pa finska anvands ordet “kehitysvammainen”, som oversatt till svenska
betyder utvecklingsstord. Tidigare forekom &ven sadana begrepp som forstands- eller
begavningshandikappad, psykiskt efterbliven, utvecklingshammad nar man avsag

manniskor med intellektuell funktionsnedséttning.

Att ha en funktionsnedsattning innebadr att livet begransas i olika avseende och man blir i
behov av hjalp fran andra. Ofta mots man av fordomar och man blir identifierad med sin
funktionsnedséttning i betydelsen mindre kapabel i alla avseende. Den som lever med en
funktionsnedséttning upplever utanférskap nar man blir bemdtt som om nedsattningen vore
en del av karaktéren. Likadant dr det n&r man inte kan ta sig fram i den fysiska miljon eller
da man begréansas pa andra satt av ett funktionshinder. Pa motsvarande sétt upplever man sig
som “en manniska bland andra manniskor ” nar man blir sedd som den manniska man
verkligen &r, och inte uteslutande som funktionsnedsatt. Man kénner att man duger, &r
accepterad och respekterad som den person man ar. (Peterson, Ekensteen & Ryden, 2006, s.
129-130).
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Enligt Bakk och Grunewald (1993, s. 66-67) ar bristande delaktighet med ett annat ord
utanforskap. Personer med utvecklingsstorning blir séllan bekraftade som vuxna
samhéllsmedborgare i vart samhalle. Denna grupp star oftast utanfor det som forknippas med
ett normalt vuxenliv, som till exempel kan innebéra att finna en partner och bilda familj, ha
ett arbete, skaffa korkort och bil. Kénslor av mindervérde och isolering fran det “’riktiga
livet” ligger nara till hands pd grund av utanforskapet. Da en person med
funktionsnedsattning far mojlighet att paverka den egna livssituationen, upplever hon eller
han sitt manniskovarde och kénslan av delaktighet och tillhdrighet med samhaéllet.

Forbundet De Utvecklingsstordas Val (FDUV) ar en riksomfattande intresseorganisation i
Finland, som arbetar for svensksprakiga personer med utvecklingsstorning och deras
anhoriga. FUB (Foreningen for Utvecklingsstorda Barn, ungdomar och vuxna) &r
motsvarande organisation i Sverige. Bade FDUV och FUB har valt att anvanda begreppet

utvecklingsstorning for funktionsnedsattningen.

FDUV forklarar utvecklingsstorning som ett samlingsbegrepp for en méangd olika tillstand
som innebdr att man behéver hjalp och stod i olika situationer av andra méanniskor. Personer
med utvecklingsstorning behover mer tid for att lara sig nya saker, forsta och uttrycka sina
kéanslor och tankar. Vad man kan lara sig ar beroende av stodatgarder och vilken grad av
utvecklingsstérning man har. En utvecklingsstorning kan bero pa kromosomférandring,
fosterskada eller forlossningsskada. Sjukdomar och olyckor under uppvéxtaren kan ocksa
fororsaka en storning i utvecklingen. Det ar ocksa vanligt att andra funktionsnedséattningar
forekommer tillsammans med utvecklingsstorning, exempelvis rorelsehinder, syn- eller
horselnedsattning. For en del personer medfor utvecklingsstérningen att man inte kan prata.
| stallet visar man sina kanslor och viljeyttringar antingen med kroppssprak, ansiktsuttryck
eller med olika ljud. Aven den som har en svar eller grav utvecklingsstorning har kéanslor
precis som alla andra méanniskor. Ibland & man glad eller ledsen, man har sin alsklingsmat
och sin favoritmusik. Andra som har en utvecklingsstorning kan bade tala och forsta enklare
saker som hor ihop med deras liv, men behdver stdd och hjalp med exempelvis pengar,
matlagning, stadning, tider. De som har en lindrig utvecklingsstérning kan klara sig ganska
bra pa egen hand, bo sjéalvstandigt, ha ett arbete och vara delaktiga i samhallslivet. Det
kanske inte ens syns utat att de har en utvecklingsstorning, men de &r anda i behov av hjalp
och stdd i vissa livssituationer. (FDUV, 2014).

Nationalencyklopedin (2015) skriver att utvecklingsstorning ar det vardagliga ordet pa

psykisk utvecklingsstérning, som &r en intellektuell funktionsnedsattning. Denna
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nedsattning uppstar under individens utvecklingsperiod, dvs. fore 16 ars alder, och &r av
sadan omfattning att personen i fraga &r i behov av sarskilt stod. Funktionsnedsattningens
omfattning och karaktér &r beroende av vilken genetisk forandring, som &r orsaken eller hur
stor hjarnskadan &r och var i hjarnan den &r beldgen. Den vanligaste kromosomrubbningen

leder till Downs syndrom och den nast vanligaste ar fragil X-syndromet.

Forstaelsen av utvecklingsstorning grundar sig pa en kvalitativ syn pa begavning i termer av
tankestrukturer utgaende fran Jean Piagets utvecklingsteori. Enligt den har teorin
kannetecknas begavningsutvecklingen genom en allt hogre utvecklad abstraktionsniva i
tankandet. Den hogsta abstraktionsnivan motsvarar en vuxen normalbegavad persons fullt
utvecklade begavning. En person med begavningshandikapp har saledes en lagre
abstraktionsniva i sitt tankande an vad som & normalt for aldern. Teorin om
begavningsutveckling tillskriver miljon en stor betydelse for hur en person kan anvanda sina
begavningsmassiga resurser, och i vilken utstrackning en nedsattning i begavningen leder
till funktionshinder. Begavningsstodjande hjalpmedel borjade utvecklas och anvandas under
1980- och 90-talen och Piagets teori utgjorde en viktig grund for denna utveckling.
(Nationalencyklopedin, 2015).

3 Metod och innehéllsanalys

| foljande kapitel beskrivs sckprocessen och innehallsanalysen. Skribenterna redogor for hur
examensarbetet tog sin borjan och darefter pa vilket satt materialet samlades in. Och hur

materialet analyserades.

3.1 Beskrivning av soékprocessen

Examensarbetet fick sin borjan i skribenternas gemensamma intresse for projektet
”Andlighet, spiritualitet och  livsfrdgor” samt personer med intellektuell
funktionsnedsattning. Syfte och malsattning med examensarbetet preciserades och
skribenterna formulerade en konkret fragestallning, som arbetsrubriken baserade sig pa till
en borjan. Utgaende fran fragestallning och utvalda sokord insamlades och genomléstes
materialet for att fa en dverblick av forskningsamnet. Det &r viktigt att sokorden ar relevanta
for amnet. Material kunde fas fran bl.a. bocker, tidningar, rapporter och tidskrifter. Eftersom
allt material inte kunde anvandas, sa gjordes en avgransning utgaende fran relevans gallande

problemstallningen. De centrala begreppen definierades. Under arbetsprocessen da
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litteratursokning och genomlasning gjordes, sa preciserades fragestallningen ytterligare.
(Patel & Davidson, 2011, s. 39-43).

Patel & Davidson (2011, s. 44) beskriver en typisk litteratursokning, som skribenterna har
foljt, enligt nedanstaende. Det ar viktigt att arbetsprocessen har en logisk gang. Man tar

stallning till fragestallning och syfte.

1. Vad ar viktigt att ta med och vilka avgransningar skall goras? Val av begrepp
och/eller amnesord.

2. Las materialet for att fa en dversikt av amnet.

3. Hur soker man litteratur; manuell sokning eller sokning via databaser?
4. SOk material och gor nddvandiga avgransningar.

5. Gaigenom materialet. Ar det tillrackligt eller behdvs mera material?

Skribenterna har sokt bocker via databaser pa foljande bibliotek: Kyrkslatt och Malax
bibliotek, Vasa stadsbibliotek, YH/Novias bibliotek och HelMet. Det har ocksa sokts i egna
bokhyllor. Som s6kord har anvénts: funktionsnedsattning, cognitive disabiality, andlighet,
spirituality, hengellisyys, livsfragor och etik. Sokorden har gett en stor mangd bocker, men
alla har inte varit relevanta och féljaktligen inte kommit till anvéndning. Skribenterna har
last och bekantat sig med materialet, men konstaterat att mycket bland detta inte har besvarat
examensarbetets fragestallning. Den mest relevanta litteraturen knuten till vart &mne har
tagits med i examensarbetet. Bland bocker i de egna bokhyllorna fanns aven litteratur, som
var relevant. Genom att noggrant studera kéllor och litteraturforteckningar har ytterligare

litteratur, som kommit till anvandning, kunnat hittas.

Vetenskapliga artiklar har sokts via YH/Novias biblioteks databas. Sokmotorer som anvénts
ar Google Scholar, Ebsco, och CINAHL med sokorden intellektuell funktionsnedséttning,
funktionsnedséttning, livsfragor, andlighet, hengellisyys, lindrig funktionsnedséattning,
kehitysvamma, cognitive impairment. Sokorden som anvants har saledes varit pa svenska,

finska, engelska och med ordf6ljd som har varit varierande.

Material om andlighet som berdr specifikt personer med intellektuell funktionsnedséttning
har varit svart att hitta. | examensarbetet har darfor tagits med artiklar med néra anknytning
och som har kommit upp i sokningar med tidigare ndmnda sékord och i olika kombinationer,

(se bilaga 1).
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3.2 Analys

Det insamlade materialet har analyserats genom metoden kvalitativ innehallsanalys med
induktiv ansats. Skribenterna har valt den har metoden, eftersom den enligt Jacobsen (2007,
s. 56) ger en omfattande forstaelse géllande amnet. Materialet indelas i citat och man staller
fragan: “Vad péverkar vad?” Materialet inordnas sedan i subkategorier och kategorier.
Materialet struktureras, utan att innehallets betydelse gar férlorad, och goérs mera
overskadligt och lattare att bearbeta. Genom Kkategoriseringen lyfts materialets mest
vasentliga information fram, som sedan utmynnar i teorier. Examensarbetets slutprodukt
utvecklas utifran denna information och teorierna. Arbetsprocessen fortsétter genom att
bearbeta kategorier och teman i férhallande till det insamlade materialet (Jacobsen, 2007, s.
139-140; Lundman & Héllgren Graneheim, 2014, s. 190-193).

Med den konkreta fragestallningen som utgangspunkt har skribenterna sokt citat fran
forskningsmaterialet, som besvarar var fragestallning. Till subkategorier har valts barande
begrepp, som slagits samman till kategorier. Dessa kategorier bildar utgangspunkt for
slutprodukten, genom att besvara examensarbetets fragestallning. Exempelvis har
skribenterna sokt citat, som Svarar pa fragestillningen “Hur skall man som professionell
bemdta personer med intellektuell funktionsnedséttning géllande livsfragor och deras
andliga behov?” Citat som framkommit upp ar t.ex. “mojlighet att uttrycka sig ”, ”lyssna pa
funktionsnedsatta personers tankar om sig sjalva och livet”. De hér citaten bildar
subkategorierna forstaelse, tydlighet, tid, tolerans, fortroende, tdlamod. Dessa bildar i sin tur
kategorin kommunikation. De olika kategorierna diskuteras i relation till fragestallningen i
kapitel 4, resultat. Pa sa satt kommer skribenterna fram till de grundbegrepp, eller kategorier,

som slutprodukten sedan kommer att basera sig pa.

Tabell 1. Exempel pa innehallsanalys.

Citat Subkategori Kategori

”Varje manniska ar helig | Helig Andlighet
och kallad att leva ett fullt
liv”. (Vanier 2001, s. 115)
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4 Resultat

Utgdende fran innehallsanalysen (bilaga 2) steg begreppen andlighet, kommunikation och
delaktighet upp som viktiga kategorier i forhallande till examensarbetets konkreta
fragestallning. Kategorin kommunikation och olika former av kommunikation ar viktiga
bade for personen med funktionsnedsattning och den professionella. Att hitta ett satt att
forsta och bli forstadd ar viktigt. 1 en fungerande kommunikation dar bada parterna forstar
varandra blir bemotandet battre och onddiga missforstand kan undvikas. Kategorin
delaktighet &r speciellt central for personer med funktionsnedsattning. Delaktighet
mojliggors genom att de kan vara med i planering, forverkligande och beslutsfattande i
fragor som berdr deras liv. Det har forutsatter en kommunikation som fungerar. Kategorin
andlighet, och hur personer med intellektuell funktionsnedsattning upplever andlighet, utgor
den viktiga grunden for examensarbetet och dess slutprodukt, enligt skribenterna. Personer
med utvecklingsstérning kan ha en annorlunda uppfattning om vad tro och andlighet innebdr,

och det upplevs ofta mycket konkret.

4.1 Andlighet hos personer med funktionsnedsattning

Tomas Sjodin, far till tre soner varav tva gravt handikappade, skriver att det ar en gava att fa
dela livet med sadana méanniskor som aldrig kan bli l6nsamma. Att leva nara dessa
manniskor kan innebéra att grénser sprangs och nya stérre dimensioner déppnas. Vi lar oss
hitta ratt i livet eller som Sjodin uttrycker det “molnskyn stiger och sikten klarnar”. Allt
kan inte uppfattas med det méanskliga 6gat och i en annan vérld véarderas livet inte enligt
formaga, resultat och framgang. En varld som ar lika verklig som den vi nu ser och upplever
och dar Nagon finns, som ser pa ett annat satt och da ar varje manniskas liv en vacker
blomma - ocksa det mest misslyckade och ofullkomliga. Det finns en aspekt av livet och
gudsmysteriet som &r morklagt for alla kloka och larda, men uppenbarad fér dem som é&r
som barn. (Sjodin, 1996, s. 68, 71, 78).

Nouwen menar (enligt Sjodin, 1996, s. 81-82) att arbetet bland manniskor med intellektuella
funktionsnedsdttningar inte har som mal att hjdlpa dem bli “normala”. Syftet dr istdllet att
hjalpa dem att dela de andliga gavor de har med varlden. “I sin fattigdom uppenbarar de
mentalz handikappade Gud for oss, och hdller oss néra evangeliet”, séger Nouwen. Sjodin
(1996, s. 75-76) berattar om ett méte med en mamma och hennes funktionsnedsatte son
Tommy. Mamman talade om att hon en gang hade haft en gudstro, men den hade mer och
mer fallit sonder. Sa en morgon vid frukosten hade sonen gjort sitt tecken for bon genom att
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knappa handerna. Mamman forstod, men ville inte latsas se. Hennes son tecknade sitt tecken
flera ganger och slutligen tappade mamman talamodet och “rev av Fader vdr sd fort hon
kunde”, som hon sjélv uttrycker det, men Tommy var inte n6jd och tecknade bon igen. Det
skulle vara riktigt. Han vande sig plotsligt mot dorren och gestikulerade vilt. “Vad ser du,
Tommy”, fragade mamman. Da pekade han forst mot himlen och sedan mot sitt hjarta, hans
tecken for Jesus. “Ser du Jesus?” Tommy nickade ivrigt och mamman beréattar att hon
slutligen knéppte sina hander och bad for forsta gangen pa flera ar. Sjodin konstaterar att

barnen vet nagot om Gud som vi vuxna inte vet.

Ohman (2008, s. 66) hanvisar i sin avhandling till Vanier, som &r en forgrundsgestalt inom
arbetet med funktionsnedsatta personer inom den katolska kyrkan. Kanadensaren Vanier ar
grundare av I” Arche-rérelsen som &r ett internationellt natverk med éver nittio kommuniteter
utspridda over hela virlden. Han har dven grundat “Faith and Light” r6relsen, inom vilken
manniskor med kognitiva funktionsnedsattningar och deras anhériga kan samlas for att fira
méassa och umgas. Det hela borjade ar 1964 da Vanier, som tidigare hade undervisat i filosofi
och teologi, bosatte sig i den franska byn Trosly tillsammans med tva forstandshandikappade
man, Philippe och Raphael och den forsta kommuniteten grundades (Vanier, 2001, s. 7).

Vanier skriver att livet inom |I"Arche, efter Noaks ark, tillsammans med man och kvinnor
med psykiska handikapp och deras assistenter har forandrat mycket i hans attityd och
manniskosyn. Livet med de andra inom kommuniteten har gett insikt om och fatt honom att
forsta inneborden av att vara manniska. Genom att leva nara dem som &r svaga och
utestdngda har Vanier upptackt att de kan vara mastare i mansklighet, som han uttrycker
sig. Den mansklighet vi har ar gemensam och att ga fran egoism till kérlek, fran bundenhet
till frihet ar vagen till mansklig mognad. Var och en har ett varde och betyder nagot oavsett
vilken religion eller kultur de tillhor, vilken formaga eller brist pa formaga de har. Varje
méanniska &r helig och skapad till att leva ett fullodigt liv. Att visa engagemang och betona
att “du dr mdnniska och jag star vid din sida” innebér att samtidigt visa den andre att han
ar vardefull. Att tro pa varje manniskas inre skonhet ar en viktig sida av arbetet med
funktionsnedsatta manniskor inom 1I’Arche. (Vanier, 2001, s. 7-9, 26-27, 68, 115). Sjodin
(1996, s. 81) refererar Vanier, som séger:

“Ndr jag arbetat med utvecklingsstorda har jag insett att alla mdnniskor, vilken deras
situation dn md vara, dr kallade till fortrolig nérhet.”

Kyrklig verksamhet som riktar sig till personer med intellektuell funktionsnedsattning skall
vara anpassad till deras begransade verbala kommunikationsférmaga. Det innebér att den
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metodiska utgangspunkten ligger pa konkreta handlingar och ritualer. Ett exempel &r att i
stallet for att tala om nattvarden sa firar man den. Hogmassans och nattvardens olika moment
blir s3 smaningom bekanta och da uppstar ett kunnande som bestar av forvantan och
igenkdnnande. Hela ménniskan tas i beaktande och framforallt kroppen och sinnena.
Gudsmdétet finns med i relationerna och i bemotandet av den enskilde. Bemgtande och
attityder &r centrala ickeverbala teman. Det ar viktigt att pa ett konkret satt fa mojlighet att
bekanta sig med kyrkan och férsamlingens verksamhet. Pa den vagen far personer med
intellektuell funktionsnedséttning kunskap om vad férsamlingen &r och insikter i vad det
innebar att vara en medlem i forsamlingen. Forstaelsen av de kristna begreppen blir praktiskt
orienterad, handlingsinriktad och knuten till det dagliga livet. Paulus bild av kroppen och
dess delar blir en tydlig bild for uppfattningen av vad religion och gudstro innebar.
Gemenskapen och handlingarna tydliggors som det vésentliga for religion i kyrka och
forsamling. Religion blir ett satt att leva och ar inte begransad till andakt, gudstjanst eller
dogmatik. (Ohman, 2008, s. 64-66).

Fran Norge kommer en metod som kallas kirkeverkstad (=kyrkoverkstad). Grundidén gar ut
pa att personer med intellektuell funktionsnedsattning tillsammans med anhériga inbjuds till
kyrkan dagen innan gudstjansten firas och far delta i gudstjanstforberedelserna. Inom Borga
stift har den h&r modellen praktiserats och kallats “gudstjcnstverkstad”. Framforallt i
forsamlingar dar det finns manga boenden och arbetsplatser for personer med
funktionsnedsattning har arbetsformen varit aktuell. Rent praktiskt ar det andamalsenligt
med samarbete mellan férsamlingen, den lokala De Utvecklingsstérdas Vél eller DUV-
foreningen och omsorgen for att mojliggora en gudstjanst med malgruppen. (Ohman, 2008,
S. 66-67).

Vi har alla behov av att bli forstadda och samma sak géller manniskor med intellektuella
funktionsnedsattningar. Kommunikation &r en viktig sida av karlek samtidigt som
kommunikationen innebar rorelse - ett givande och ett tagande. Man l&r ut och man lar
sig. Att lara sig tolka kroppsspraket, som uttrycker behov och 6nskningar som inte kan
uttryckas med ord, kréver tid, uppmarksamhet och klokhet. Utan ord blir tillvaron kaos och
forvirring. Ordet befriar och formar vérlden. Genom utbyte av tankar och idéer kan var och
en hitta sin plats i livet. Genom dialog kan vi finna en plats dar nagon lyssnar pa oss och ser
vart vérde. En funktionsnedsattning kan ibland skymma allt annat hos en méanniska och bli
det enda som omgivningen ser. Det &r viktigt att minnas att hon framfor allt &r
méanniska. (Vanier, 2001, s. 28-31).
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Beumer (1999, s. 170-171) refererar Nouwen som sager att kroppsspraket ar det som raknas
och ord kommer i andra hand. De flesta med en intellektuell funktionsnedséttning har inte
sd manga ord och ménga talar Gverhuvudtaget inte alls. I I’Arche lever psykiskt och ofta
aven fysiskt handikappade manniskor tillsammans med sina assistenter. Kommuniteten

bestar av att mata, tvatta, vidrora, hjalpa och stodja.

Sjodin (1996, s. 25) beskriver de aterkommande ritualernas stora betydelse for sonen Karl-
Petter. Det marks tydligt hur han njuter da han vet exakt vad som kommer att handa och
kommunikationen &r total i det samspel som uppstar. Ord &r nastan alltid begransade. Ord
kan till och med vara obrukbara, men “jag hoppas att du forstdr nér vi sdger att vi dlskar
dig, och jag vet att du kdnner att du dr dlskad ndr vi hdller om dig och kramar dig hdrt”.
De fa orden som sonen hade under en tid - mamma, pappa, titta - gick forlorade och endast
oartikulerade ljud fanns da kvar. “De dr ocksd vackra, men vi forstir dem inte
alltid”. (Sjodin, 1996, s. 40-41).

Vi manniskor vérderar och ser pa varandra pa olika satt. Det finns andra kvalitéer an ett rikt
ordforrad och rorelseférmaga, konstaterar Sjodin (1996, s. 64). Ohman (2008, s. 8) & sin sida
poangterar att det ar fraga om ett samspel - en interaktion - som bygger pa alla slag av
nonverbalt sprak. “livet i sin mdngfald .....har ett egenviirde. En sadan syn grundas pa
erfarenhet av moten med personer som ar gravt funktionsnedsatta. Mdten dar jag har
igenkdint en medmdnniska, en person (subjekt och sjilv)”. Den enskilda individens
personlighet kommer fram genom kroppens férmaga till kommunikation, med andra ord
nonverbalt. Att kunna skapa och uppratthélla en relation ar gemensamt for alla manniskor.
(Ohman, 2008, s. 9).

Trots de begrénsade verbala fardigheterna, som personer med intellektuell
funktionsnedsattning har, sa kan de &nda vara delaktiga i religios verksamhet. Det mojliggors
genom att lyfta fram och visa pa detaljer i religiosa sammanhang som &r kroppsbaserade. En
del drag, som ingar i var forstaelse av religion, tydliggors pa ett synnerligen specifikt satt.
Nyckelorden kan ségas vara kropp, handling, upplevelse och ritual. Upplevelsen ar préaglad
av nérvaro och uppmarksamhet. Via beréringen (huden som sinnesorgan) och ljudet (6rat
som sinnesorgan) stimuleras upplevelsen. Beroring utgor ett centralt moment inom vard och
omsorg. Det har géller speciellt personer med intellektuell funktionsnedsattning. Metoder
som kan anvandas som hjalpmedel &r taktil stimulans och kontemplativ sang. Taktil
stimulans innebar berdring med strykningar och olika tryck pa ett medvetet strukturerat satt

med beaktande av trygghet och kommunikation. Arbetssattet grundar sig pa den svenska



24

professorn Uvnas-Mobergs forskning om kroppshormonet oxytocin och kroppens sa kallade
lugn och ro system. De kontemplativa gregorianska sangerna, som ar boner och lovsanger,
hjalper ménniskan att komma i kontakt med sitt djupa medvetande. Trots avsaknad av eller
ett begransat verbalt sprak kan kommunikation vara méjlig. Genom avslappning, néarvaro
och i tystnaden kan manniskor med intellektuell funktionsnedsattning erfara en
gudsupplevelse. En néra relation &r viktig och ett villkor for att kommunikationen skall
fungera. Religion ar knutet till konkret manskligt liv och &r inte endast tankar om livet och
fragor om Guds existens. Hur vi lever vara liv och handlar mot varandra ar ocksa bundet till
religion. (Ohman, 2008, s. 9, 71, 73, 77, 79).

Ohman (2008, s. 216-217) betonar att religiost sprakbruk kan vara saval nonverbalt som
verbalt. Exempelvis kan bonen Herre forbarma dig (Kyrie eleison) vara en attityd som tar
sig kroppsliga uttryck och som inte later sig Oversattas till ett kunskapssprak. Det
religiosa tilltalet och sjalva situationen innebdar en Gudsrelation och en helighet.
Omfamnandet och den gemensamma graten ar uttryckssatt for ett nonverbalt religiost
sprakbruk, som kan anvandas da manniskor trostar och stoder i samband med t.ex. dodsfall.
Nar man tander ljus vid en olycksplats &r ocksa det uttryck for ett icke-verbalt religiost sprak.

“Det blir meningsfullt i sjalva situationen men forsoker vi Gversatta det till teoretiska
kunskapskategorier sa kan det forlora sin mening .....En religios tradition och vana erbjuder
en mojlighet till méte med Gud i till exempel krissituationer da man &r forkrossad och inte
orkar vidare av egen kraft.” (Ohman, 2008, s. 217).

Att ha erfarenhet av och kunna boner och lovsanger méjliggor forstaelse av hur religiost
sprak kan anvandas i olika situationer. D& man moter kriser och svara situationer i livet kan
det vara riktigt och till och med nédvandigt att utbrista i ”Herre forbarma dig”. Ohman
(2008, s. 217) refererar Wittgenstein, som var konsekvent i sin uppfattning att det religidsa
spraket ar odversittligt och aldrig kan bli 6versatt till ett kunskapssprak. | stéllet for att se
detta som en brist, sa ar det i stallet ndgot att varna om. Det o6verséttliga i religiost sprakbruk
hanger samman med religionens kénnetecken av ménsklig narvaro. Man talar om ett
personligt mote med verkligheten, som ocksa kan bendmnas Gud. Detta beror det mest
ursprungliga, vitala, erotiska och primitiva jaget hos manniskan och det har kan inte forstas
med intellektet. Narvaron och Gudsmotet innebar det centrum som utgor verkligheten och
en total narvaro ar tillganglig enbart i nuet. Det ar frga om en omedelbar relation.
Det religiosa spraket syftar pa narvaro och till exempel bon, lovsang och bibelordet &r

konkreta uttryck for denna ambition. Religiost sprakbruk kan ocksa uttrycka en meningsfull
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helhetssyn hos manniskan som betecknas som religios. Det uttrycker den relation man har
till omvarlden och utgor en viktig del av att leva i respekt infor naturen och livet. (Ohman,
2008, s. 217-219).

Elisabeth Sandlund & mor till Ulrika, fodd 1983, och berattar om livet med en vuxen
handikappad dotter i boken “Ulles mamma”. Sandlund (2010, s. 32-33) skriver att dottern
inte kan satta ord pa sin tro, men den upplevs som enkel, rak och naturlig. Ulle har en mycket
direkt uppkoppling till Gud och hon har ocksa en andlig kéanslighet utdver det vanliga. Det
hander ibland att manniskor, som traffar Ulle och far en kram av henne, séger att de upplevt
att tillvaron vant fran nattsvart morker till hoppfullt ljus. Sandlund (2010, s. 157) skriver sa
har:

"For Ulrikas del dr jag overtygad om att den kristna tro hon motte under sitt
konfirmationslager och den paspadning hon standigt far av att ofta och garna delta i
gudstjanster och andra kristna sammanhang blir nagot som haller att leva pa — och att sa
smaningom do pa. | det avseendet skiljer hon sig inte det minsta fran andra som fatt méta
och sdga ja till Jesus Kristus.”

Sandlund (2010, s. 157-158) beskriver den lycka dottern utstralar nar hon som frivillig
vaktmastare far vara den som far kyrkklockorna att ringa éver hela Stockholm eller nar hon
fatt boja kna vid altarringen och ta emot nattvarden. Hennes ordléshet kompenseras mer an
val av de andra kommunikationsformerna, som hon forfogar 6ver i relationen till Gud. Den
kristna gemenskapen spelar en viktig roll for Ulles sociala liv. 1 kyrkan har hon sina vénner
och har ar hon inte bara accepterad utan ocksa alskad som den hon &r. Men hur viktig den
sociala gemenskapen an ar sa finns det ndgot som ar annu viktigare. Sandlund avslutar med:

“ibland sdgs det att utvecklingsstorda har en sdrskild plats i Guds hjdrta, att deras dnglar alltid ser

hans ansikte”.
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4.2 Gudsbild och tro

Jag vill h6ra om det eviga livet

Jag ar en 55-arig kvinna.
Jag bor pa ett boende och har ett eget rum.

Tron &r viktig for mig.

Jag ber alla dagar

och sjunger psalmer pa kvallen.
Min alsklingspsalm ar psalm 555.
Det ar trevligt att ga i kyrkan.

Gud betyder trygghet.

Jag vill héra om synd och forlatelse
och det som star skrivet i Bibeln.
Jag vill héra om déden

och det eviga livet.

Jag ber om att fa vara frisk.
Gud ar for mig en trygg pappa,
som godkanner mig som jag ar.

Kaisa Kallio (Rajala, 1995, s. 38)

Den gudsbild som personer med intellektuell funktionsnedsattning har, kan jamféras med
barnens gudsbild. Jamférelsen ar i och for sig ratt, men det &r viktigt att ocksa ta i beaktande
att livserfarenheten paverkar gudsbilden hos intellektuellt funktionsnedsatta manniskor. |
barns utveckling av gudsbilden kan vissa utvecklingsskeden sérskiljas. Barnets forsta
uppfattning av Gud dr att Han liknar en manniska. De ménskliga dragen hos Gud forsvinner
nér barnet vaxer och utvecklas och Gud blir alltmer andlig/spirituell. Gud upplevs som en
avlagsen varelse som har skapat allt, och verkar i naturen som en méanniska/pa ett manskligt
satt. Nar barnet véaxer upplevs Gud alltmer avlagsen, men anda som en stark kraft i livet.
Gud kan upplevas bade som god och ond. Nagon som bade &lskar och bestraffar. Tonaringen
ser pa Gud som en mera transparent varelse, men upplevs dnda som narvarande och varm.
(Rajala, 1995, s. 63).

Skillnaden i hur gudsbilden formas finns i livserfarenheten, som ger sin egen farg och krydda

at gudsbilden. Gud uppfattas pa ett mycket konkret sétt av personer med intellektuell
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funktionsnedsattning. De kan skapa en egen livsaskadning utgaende fran tron, som bildar en
fast grund att utgd ifran. Personer med lindrig funktionsnedséattning kan ha svart att acceptera
sig sjalva som de méanniskor de ar. Da kan livsaskadningen hjalpa manniskan att godkanna
sig sjalv som den hon &r och vara till hjélp for att besvara fragor om livet. For att kunna
skapa sig en livsaskadning behovs information och erfarenheter genom mdojligheter att
bekanta sig med den omkringliggande vérlden och mojlighet att uttrycka sig sjalva. Det
kravs fardigheter av omgivningen att lyssna pa den funktionsnedsattas tankar om sig sjalv
och tankar om livet. Det behovs information om tro och religiositet. Informationen skall vara
konkret, lattforstadd, lattillganglig och pa deras eget sprak. Var och en har réatt att géra sina
egna val da det galler livsaskadning och omgivningen bor acceptera dessa val. Det ar viktigt
att personer med utvecklingsstorning far utdva sin tro. | en utévande tro ingar dven tystnad

och 6nskan om att fa vara ensam. Lika viktig ar anda gemenskapen. (Rajala, 1995, s. 63-64).

Det viktiga ar att ndgon uppmarksammar dessa behov och agerar. For att personer med
intellektuell funktionsnedséttning skall kunna delta i forsamlingslivet kan det behdvas hjélp
av en assistent eller stodperson. Likasa kan kyrkans anstallda behéva hjalp for att forsta den
funktionsnedsatta personens onskemal och behov. Det ar viktigt att dven acceptera en
andlighet, som inte bygger pa en medveten forstaelse. Personer med funktionsnedsattning
har, precis som évriga manniskor, en langtan att bli &lskade och accepterade av Gud. En
langtan att komma samman i Ordet och sakramenten, att fa forlatelse och uppleva frélsning
ar betydelsefullt, precis som for alla oss andra som tron &r viktig for. Darfér kan man inte
ignorera den intellektuellt funktionsnedsatta personens vilja att delta i forsamlingslivet, dven
om hon eller han kanske inte kan lasa och ordningsféljden pa budorden blir felaktig. Tron
kan for personen med utvecklingsstorning betyda att bli buren av Gud. Ibland kan en néra
anhorig béattre bemota de andliga behoven an vad forsamlingsanstéllda kan. Men for
personen med intellektuell funktionsnedsattning ar kanslan av att bli buren det mest
avgorande. Buren av den som omhéndertar och buren av Gud. (Rajala, 1995, s. 64; Kaila,
2007, s. 187-188).

Gud, tron och bonen ar viktiga och angeldgna saker for intellektuellt funktionsnedsatta
personer. Bonen upplevs som en trygg ritual och &r ett konkret satt for att be om hjalp. Bonen
kanns ocksa lugnande och skapar trygghet da man kéanner oro eller annars mar daligt. Ifall
den funktionsnedsatta personen har vuxit upp i en tradition med psalmer och béner, kan
dessa traditioner i vuxenlivet ge trygghet och kanslan att vara accepterad. Den egna kristna

Overtygelsen kanns som en sjalvklarhet och tron ses som en naturlig del av livet. En stark
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och villkorslos barnatro pa att Gud beskyddar och tar hand om oss manniskor. (Rajala, 1995,
s. 8, 64). Nuopponen framhaller i sin artikel att andlighet/spiritualitet och forhallandet till
Gud &r ingenting som behover upplevas atskilt fran det 6vriga livet eller delas upp i
kategorier. Andlighet/spiritualitet utgor en vardaglig helhetsk&nsla for personer med
intellektuell funktionsnedséttning. (Kuokkanen, 2006, s. 14-15; Kaila 2007, s. 186-187).

4.3 Delaktighet

Den allmanna férklaringen om de ménskliga rattigheterna antogs den 10 december 1948 av
Forenta Nationernas generalférsamling. | forklaringen definieras de grundlaggande
manskliga rattigheterna. Generalférsamlingen uppmanade omedelbart alla medlemsstater
att offentliggora forklaringen och att "gdra den spridd, kénd, last och forstadd framfor allt i
skolor och andra undervisningsinstitutioner utan hansyn till olika landers eller regioners

politiska forhallanden". (Férenta Nationerna, u.a.).

Forenta Nationerna godkande vid sin generalférsamling den 13 december 2006
konventionen for manskliga réattigheter for personer med funktionsnedsattning.
Handikappkonventionen, som den ocksa kallas, kompletterar FN:s 6vriga konventioner om
manskliga réttigheter. Konvention for manskliga réattigheter for personer med

funktionsnedsattning, artikel 1, lyder pa féljande sétt:

”Denna konventions syfte ar att framja, skydda och sakerstalla det fulla och lika atnjutandet
av alla manskliga rattigheter och grundlaggande friheter for alla personer med
funktionsnedsattning och att framja respekten for deras inneboende varde. Personer med
funktionsnedsattning innefattar bl.a. personer med varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella
eller sensoriska funktionsnedséattningar, vilka i samspel med olika hinder kan motverka
deras fulla och verkliga deltagande i samhéllet pa lika villkor som andra.” (Forenta
Nationerna, 2008).

I konventionen betonas klart och tydligt att personer med funktionsnedsattningar har samma
rattigheter och grundlaggande friheter som alla andra manniskor. Enligt
Handikappkonventionen &r all diskriminering av funktionsnedsatta personer forbjuden. Efter
att konventionen har undertecknats, maste den godkéannas av riksdagen i FN:s medlemsstater
och sedan kan konventionen tréda i kraft. Finlands riksdag har forst nyligen godkéant FN-
konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedséttning och ratificeringen kan
ske tidigast hosten 2015. (Social- och halsovardsministeriet, 2007; Osterlund, 2015).
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I Finlands grundlag garanteras jamlikhet och icke-diskriminering for personer med
funktionsnedséttning. Var och en har rétt att leva sitt eget liv, bli respekterad, hérd och
forstadd med hjéalp av sitt eget kommunikationssatt. (Social- och halsovardsministeriet,
2010, s. 30). Den etiska grunden for arbetet bland funktionsnedsatta utgar fran mansklighet,
delaktighet och ratten att bli hérd. De sociala rattigheterna kan indelas i ratt till delaktighet
och jdmlikhet, ekonomiska och sociala rattigheter samt rétt till utbildning. Risken foreligger
att de sociala rattigheterna inte forverkligas ifall individen har olika funktionsnedséattningar
och begransningar, vilka forsvarar forstaelsen. (Héakkinen, et.al., 2010, s. 169-170). Det
forekommer fortfarande brister i arbetet att forverkliga funktionsnedsatta personers
delaktighet i samhdllet. Bristfalliga kunskaper, attityder och samhéllets struktur kan
motverka personer med funktionsnedsattning att fullt ut kunna forverkliga sina samhélleliga
friheter och rattigheter (Social- och halsovardsministeriet, 2010, s. 21).

Det gar inte att se pa manniskan enbart utgdende fran hennes egenskaper, som t.ex. en
funktionsnedsattning, for da forbigas det mest vasentliga. Vem hon har blivit som ménniska
utgaende fran sina egna erfarenheter och upplevelser. En process som personen har fatt stod
i genom t.ex. rehabilitering, eventuell medicinering, socialt stéd och god grundvard samt
mojlighet att uppleva det egna livet som betydelsefullt. I Hakkinens (2010, s. 50-60) arbete
framkommer faktorer som paverkar delaktigheten. Det ar graden av funktionsnedsattning,
behovet av hjalp och hurudan hjalp, de professionellas fardigheter och kunskaper om
funktionsnedséttning. Faktorer som Okar delaktighet &r hjalpmedel av olika slag, t.ex. vid
kommunikation och interaktion, tillgdnglighet och en férandring till mer positiva attityder.
Vidare kan delaktighet beframjas genom att stoda individen och narmiljon. Genom konkret
verksamhet kan gemenskapen forstarkas. Redan i planeringsskedet och beslutsfattandet bor
delaktigheten stédas genom samarbete mellan personer med funktionsnedséttning och

professionella.

Delaktighet kan begréansas av savél attityder som blyghet, radslor, kommunikationssvarig-
heter medan delaktighet kan mdojliggéras genom information och 6ppnare attityder.
Hékkinen et al. (2010, s. 172) skriver att beroende pa hur vi definierar begreppet klient i
forhallande till den funktionshindrade individen inverkar det pd delaktigheten. Aven
utgangspunkten for samarbete, den funktionshindrades sjalvbestammanderétt och delaktig-
het i beslut som ror det egna livet inverkar. Det &r viktigt att beslut gallande réttigheter blir
till konkreta handlingar. | bemotandet ar det viktigt att stanna upp, lyssna och bemdéta

klienten utgaende fran dennes utgangspunkter. Delaktighet och ratten att bli hord kan stédas
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genom ett mangprofessionellt arbete dar den funktionsnedsatta personen och dennes familj

deltar, d.v.s. delad mangprofessionalitet. (Hakkinen, et.al., 2010, s. 184).

Hékkinen (2010, s. 67- 69) tar upp foljande punkter som viktiga i arbetet bland personer med
funktionsnedséttning:

e Kunskaper i interaktion och alternativa kommunikationsmedel.
e Att kunna leda och organisera verksamhet (pedagogiska fardigheter).
e Professionellt kunnande och handlande i olika situationer.

e FOr de forsamlingsanstallda: gora det kristna budskapet till en konkret upplevelse.

Finlands regering har utformat det handikappolitiska programmet VAMPO, 2010-2015. |
programmet presenteras olika atgarder for att forbattra funktionsnedsattas stallning i
samhallet. Foreningen Me Itse ry, som &r grundad av personer med funktionsnedséttning,
arbetar aven for att uppmarksamma och igenkanna funktionsnedsatta personers réttigheter.
Bade VAMPO och Me Itse ry arbetar for ett samhalle dar personer med funktionsnedséattning
behandlas likvardigt, ges mojlighet till delaktighet inom alla livsomraden och inte blir utsatta
for diskriminering. Genom att arbeta for ratten att bestimma Over sitt egna liv forbattras
mojligheterna till ett sjalvstandigt liv. Me Itse stravar ytterligare till att paverka samhéllets
attityder och arbeta for delaktighet genom stddjande verksamhet. Att i praktiken garantera
en rattvis stallning i samhallet och mojlighet att uppfylla sina samhalleliga skyldigheter ses

som en utmaning. (Social- och halsovardsministeriet, 2010, s. 23; Me ltse ry.).

Den evangelisk-lutherska kyrkan i Finland godkande sitt handikappolitiska program “En
kyrka for alla” ar 2003. Malsattningen med programmet ar att kyrkan skall beakta alla sina
medlemmars behov pa ett jamlikt satt. Tillganglighet i kyrkan utgar fran den kristna
méanniskosynen och innebér att alla manniskor skall vara delaktiga och kunna delta i den
gemensamma verksamheten. Det har skall vara mojligt oberoende av vilka egenskaper den
enskilda forsamlingsmedlemmen har. Tillgdnglighet innebér att jamlikheten forbéttras.
Enligt VAMPO 2010-2015 skall alla mé&nniskor ha samma mdjligheter att leva och delta i
samhaéllet. Kyrkan utgor en del av samhéllet och ddrmed géller samhallets lagar och avtal
ocksa i kyrkan och i forsamlingarna. | kyrkans natur ingar att alla manniskor beaktas.
Jamlikhet och delaktighet mojliggors genom att man undanréjer hinder for rorlighet,
kommunikation, information, forstaelse, verksamhet och attityder. Miljon skall vara
hinderfri. Kyrkans tillganglighetsprogram kallas KOM och grundar sig pa evangeliet, som
utgor den teologiska k&rnan. Endast en kyrka som ar tillganglig och 6ppen for alla méanniskor
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ar en trovérdig Kristi kyrka. Det handlar om grunden for kyrkans uppgift. Darfor bor
tillganglighet och hinderfrinet utgéra malsattningar for kyrkans arbete. (Kyrkostyrelsen,
2012, s. 6-7).

Enligt den kristna manniskosynen ar alla manniskor lika vardefulla. Kérnan i kristen tro ar
allas lika vérde och respekten for allt levande. Karleken till néstan och ansvaret for
medmanniskorna &ar grunden for ett jamlikt bemotande av alla méanniskor. Jamlikhet betyder
att acceptera mangfalden och respektera var och en som den man &r. Vi ar alla unika, skapade
av Gud till Hans avbild. Manniskan ar skapad for att leva tillsammans och blir hel i kontakten
med andra. Manniskovérdet ar inget man kan gora sig fortjant av, utan det racker med att
finnas till. Varje manniska har lov att kdnna glédje dver sin existens och stolthet éver sig
sjélv. Jag é&r ett under! | de ménskliga relationerna kommer ménniskovardet till uttryck forst
nar en manniska blir behandlad pa ett satt som dverensstimmer med hennes manniskovarde.
Du &r ett under! Jesus sjélv tog alltid parti for de utst6tta, ensamma och sjuka. Han stod pa
de marginaliserade manniskornas sida och sdg dem som ingen annan ville se. Handikapp
och olikhet ar ingen synd, men det ar daremot ett ojamlikt bemotande och att ifragasatta
manniskovardet hos en annan person. (Kyrkostyrelsen, 2012, s. 8-9, 12).

Kyrkans tillganglighetsprogram beskriver delaktighet som kanslan av att héra hemma
nagonstans och att kanna samhdrighet med andra i férsamlingen. Kyrkan dr 6ppen for alla
och skall agera sa att ingen blir diskriminerad. Delaktigheten bygger pa samverkan och
skapas nér alla blir accepterade och olikheter tolereras. Det krévs fordndrade attityder och
att de hinder som finns undanréjs for att detta skall bli verklighet i alla sammanhang.
Likabehandling inom kyrkan innebér att forutsattningarna for ett jamlikt deltagande skapas
i forsamlingarna. Det kan betyda till exempel att de teckensprakiga far mgjlighet att anvanda
teckensprak, synskadade far psalmernas nummer uppléasta eller att assistenter kan anlitas
under gudstjansten. Likabehandling innebér dven att personer med funktionsnedséattningar
skall kunna arbeta inom kyrkan och fa stod och hjalpmedel som underlattar for dem.
(Kyrkostyrelsen, 2012, s. 12-13).

4.4 Kommunikation

Kommunikation ar en social process dér erfarenheter, kénslor och tankar delas med andra
(Socialpedagogiska skolmyndigheten-SPMS). Férmagan att kommunicera raknas som det
mest centrala omradet av funktionsformagan hos manniskan. (Institutet for halsa och

valfard). WHO definierar kommunikation pa foljande sitt “att genom sprak, tecken och
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symboler skapa att genomféra samtal och anvénda olika kommunikationsmetoder och
kommunikationshjdlpmedel. ” (Institutet for hélsa och vélfard). Enligt Dalton och Sweeney
(2011, s. 22) innehaller kommunikation 6verforing av ett budskap fran en person till en
annan, oberoende av kommunikationssatt. Den har definitionen innebar skiftande innovativa
mekanismer som anviands nar kommunikationen sker genom antingen talat sprak, ansiktsut-
tryck, kroppssprak, dgonkontakt eller alternativa metoder. Alla kanske inte kan tala, men
nog kommunicera. Kommunikation kan ske pa manga olika satt och mangsidigheten ar
viktig eftersom kommunikation ar en méansklig rattighet. (Papunet). Kommunikation &r
interaktion och en god interaktion ar 6msesidig, jamlik, tydlig och har manga kanaler,
podngteras det i Kyrkans tillganglighetsprogram. (Kyrkostyrelsen, 2012, s. 16). Alla
maéanniskor, oberoende av funktionsnedséttning eller inte, har samma behov av interaktion.
FN framhaller i artikel 21, konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning
ingdr ratten “att anviinda alternativ kommunikation och alla andra tillgingliga medel,
former for kommunikation som personer med funktionsnedsattning sjalva valt.” (Institutet

for hélsa och valfard).

Kommunikationen ar dven en interaktiv process dar bada parterna fungerar som bade avsan-
dare och mottagare, samtidigt och turvis. Element som 6émsesidighet och gemenskap med
omgivningen ingar i kommunikationen. For att personer med funktionsnedséttning skall
kunna vara delaktiga i sin vardag och i det omkringliggande samhéllet skall kommunikation
och interaktionen ske sa hinderfritt som mgjligt. Genom kommunikation uttrycker
manniskan sina kanslor och behov, delar sina upplevelser med omgivningen och beréttar om
framtidsdrommar. Det viktigaste och mest vasentliga ar att kunna stalla fragor, valja sjalv,
uttrycka sina 6nskemal och sdga NEJ. Utan tillgang till effektiva kommunikationsmedel kan
personen med funktionsnedséattning bli isolerad, sakna kontroll éver sitt liv och uppleva att
hon inte kan gora egna val géllande det egna livet. Kommunikationssituationen kan anda
ibland upplevas som svar och utmanande. Genom att vara observant pa de egna reaktionerna
och forsta dem, sa underlattas kommunikationen. Personen med funktionsnedséttning kan
skicka budskap med hela kroppen beroende pa situationen. Genom att iaktta, vara 6ppen och
lyssna kan de har budskapen tolkas utgaende fran den aktuella situationen. Det &r viktigt att
aven uppméarksamma hur den funktionsnedsatta personen anvander alternativa kommuni-
kationsmetoder och uppmuntra anvandande av hela deras niva av kommunikativ
formaga. Om kommunikationsproblem uppstar och parterna har svarigheter att gora sig
forstadda, ar det i badas intresse att hitta Iosningar. Kommunikationen &r ett delat ansvar och
personer, som &r beroende av andras hjalp for att gora sig forstadda och forsta, behover stod.
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Speciellt utméarkande &r detta hos personer som kommunicerar enbart genom kroppssprak,
icke-verbalt. Basta l6sningen kan hittas genom att tillsammans fundera pa alternativa
kommunikationsmetoder. Ifall kommunikationen ar forsvarad eller begransad kan det leda
till att den funktionsnedsatta personens synpunkter, behov och asikter inte blir horda och
besvarade. (Socialpedagogiska skolmyndigheten- SPMS; Huuhtanen, 2012, s. 12; Papunet;
Dalton & Sweeney, 2011, s. 22-30).

Utgangspunkten for en fungerande interaktion ar narvaro, trygghetskéansla och ett genuint
intresse for motparten. En god interaktion eller samverkan byggs upp av kanslor, vilja, tanke
och handling. Férutom det talade ordet eller den skrivna texten, finns &ven icke-spraklig
kommunikation. Dit hor roststyrka, gester, miner och kroppsrorelser. Aven samhéllets
kulturella seder och normer har inverkan pa hur vi forstar och uppfattar varandra. Interaktion
ar moten mellan olika manniskor och skapar grunden for gemenskapskansla. Det &r viktigt
att ha ett gemensamt sprak eller ett sddant kommunikationsmedel, som bada parterna forstar
och kan anvanda. Hjalpmedel for en god interaktion kan vara att man anvander klarsprak,
talstddjande eller talersattande kommunikationsmetoder eller tar hjalp av tolk. Man bor
sarskilt beakta de manniskor, som av en eller annan anledning har svart att forsta innehall
eller sprak och som anvander alternativ kommunikation. Tillganglighet och delaktighet
garanteras da budskapet kommuniceras via olika sinnen och alternativa kommunikations-

kanaler garanteras. (Kyrkostyrelsen, 2012, s. 16-17).

Interaktion kan indelas i tre grupper utgdende fran vad man vill uppnd. Genom
ledande/styrande interaktion forsoker personen med hjalp av den andra parten na
malsattningen. Kommunikationen ar da mera enkelriktad och sma barn kommunicerar oftast
pa det har sattet. Det ar vanligt att ledande/styrande interaktion anvands tillsammans med
personer med funktionsnedsattning, utan att man tanker pa det. Vardaren kan exempelvis be
den funktionsnedsatta personen att hdmta skorna, som ger dem till henne/honom. Och
vardaren ger berom for att personen ar sa duktig. Det andra séttet ar kontaktbildande
interaktion. Man tar 6gonkontakt eller ler ndr en annan manniska ar néra. Personen soker
aktivt kontakt och vill kommunicera med motparten. Den tredje indelningen handlar om
riktgivande interaktion. Skillnaden mellan riktgivande och ledande/styrande kommunikation
ar att malet inte ar lika mycket betonat i den riktgivande interaktionen, som ar ett mera
finkansligt kommunikationssatt. Sandaren av meddelandet forsoker fa den andras

uppmarksamhet, for att sedan rikta badas intresse mot ett visst mal. Det ar viktigt att hela
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tiden forsoka behalla intresse och fokus pa malet och samtidigt uppmarksamma personens
reaktioner. (Huuhtanen, 2012, s. 18-19),

Huuhtanen (2012, s. 14-15) betonar ménniskans individuella sétt att kommunicera. Hur
omgivningen forstar och tolkar kommunikationen beror pa bade situationen och mottagaren.
Kommunikationen indelas i tre delar: 1) kommunikationens innehall och syfte, 2) vad
kommunikationen bestar av och 3) meddelanden som skickas och tas emot. Meddelandets
innehall &r beroende pa avsandarens erfarenheter och uppfattningar. Ifall det inte finns sa
manga upplevelser, finns det inte heller mycket att sdga. For att manniskan skall kunna
bygga upp en egen erfarenhetsvarld behdver hon fa bade positiva och negativa erfarenheter.
Manniskan l&r sig ingenting ifall omgivningen &r fardigt uppbyggd, t.ex. om maten alltid har
ratt temperatur eller hon aldrig far st6ta sig och uppleva att det tar sjukt. Kommunikation ar
nagot som aldrig blir fardigt och manniskan lar sig nytt hela livet. Ordens betydelse och

mening kan forandras, vi lar oss nya begrepp och orden far ny innebdrd.

Den andra indelningen gallande kommunikationen géller hur vi uttrycker oss, med andra ord
formen pa var kommunikation. Det vanligaste sattet att kommunicerar utgors av verbalt tal.
Beroende av olika faktorer kan det talade spraket saknas helt eller delvis. Genom anvéandning
av alternativ kommunikation, AKK, kan ménniskan anvéanda alternativa satt att uttrycka sig
pa. Ifall talet ar svarforstaeligt och alternativa metoder anvénds, sa utesluter det inte att
manniskans egen kommunikationsfardighet anvands. Manniskan kan kommunicera genom

sin blick, genom dgonkontakt, kroppsstéllning, gester, miner, laten och olika ljud.

Den tredje indelningen galler malet med kommunikationen. | en kommunikationssituation
ar det viktigt for den sandande parten att bli besvarad. Endast genom positiv feedback fran
omgivningen skapas motivationen for en fortsatt kommunikation. En dndamalsenlig och
fungerande interaktion sker da mellan samtalsparterna. Viktigt i den Omsesidiga
kommunikationen &r att informationen ar forstaelig och tolkbar. Kommunikationen bestar
av meddelandets innehall, form och syfte och alla element behdvs i interaktionen. For en
lyckad process behdvs egenskaper som social formaga, motoriska fardigheter och formaga
att se eller hora. Med social formaga avses framst att vara i interaktion med andra och
omgivningen. Motoriska fardigheter innebar formaga att ta kontakt, géra miner eller gester.
Genom sinnesintryck se, hora och kunna forsta det som hander runtomkring och kunna ta
emot meddelanden och kunna svara pa dem. Genom att den funktionsnedsatta personen blir
hord och besvarad, sa vaxer kéanslan av tillfredsstallelse, vilket i sin tur gor personen mer

aktiv att vaga uttrycka sig verbalt. Manniskor som star nara funktionsnedsatta personer har
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en stor betydelse for deras kommunikation. De underlattar det de vill berdtta om sina

upplevelser och erfarenheter. (Huuhtanen, 2012, s. 19-20, Papunet).

I kommunikationshandelsen ingar det sianda meddelandet, emottagna meddelandet och
uppréatthallandet av kommunikationen. Det upplevs alltid lattare att svara pa ett meddelande
an att paborja en konversation, som kraver bade aktivitet och mod. Om en persons verbala
uttrycksformaga ar begransad kan hon latt inta en passiv roll, t.o.m. nar uttrycksférmagan i
verkligheten skulle racka till. Omgivningen boér uppmuntra och stédja samt bidra till ett
aktivt kommunikativt beteende. En person som har svarigheter med att kommunicera skall
erbjudas tillgangliga hjalpmedel for att kunna gora sig forstddd. Omgivningens installning
ar av stor betydelse i bemdtandet av personer med tal problem. Antingen kan man stéda och
uppmuntra eller ocksa rasera. Huuhtanen papekar dven hur viktigt det r att kunna leva sig
in i den funktionsnedsatta personens behov och kénslor. Det har galler ocksa da det ar svart
att uppfatta vad den andra sager. Att kunna observera olika nyanser och skillnader samt att
ha formagan att svara pa kommunikationsbehovet ar anvandbara fardigheter. En person med
tal problem behdver tid for att uttrycka sig och en god kommunikationskompanjon ger den
tid som behdvs. (Huuhtanen, 2012, s. 19; Papunet).

Kommunikationen bestar aven av bemotandet. Okkenhaug (2004, s. 102-103) skriver att det
empatiska motet med en annan manniska utmarks av bade inlevelse och distans. Utan
inlevelse blir det inget akta méte. Formaga till distans &ar viktig sa att perspektivet inte
forloras. Pa facksprak talar man om empati, som innebar formaga att leva sig in i motpartens
situation. | Bibeln kallas inlevelse for medkansla och karlek. Okkenhaug citerar Jean Vanier,
som sager att kérleken till en annan manniska inte innebar att vi maste gora nagot utéver det
vanliga eller nagot storartat. Daremot skall vi finnas till hands pa ett satt som gagnar
personen. Varje manniska har ratt att bli bemott med aktning och respekt. Nar den samariska
kvinnan motte Jesus vid brunnen berattade hon saker om sitt liv, som hon knappast hade

berattat om hon inte blivit bemd&tt med respekt och aktning.

”Hur kommunicerar man med funktionsnedsatta personer for att géra det mera interaktivt,
istallet for att prasten pratar och de dévriga lyssnar?” Den fragan staller Nuopponen i
artikeln “Vuorovaikutusta oppimassa” (V1 lar oss interaktion) (Kuokkanen, 2006, s. 14-15).
Hur hittar man ett satt dar alla ar narvarande och kan méta sin Skapare? Att arbeta med
intellektuellt funktionsnedsatta personer ar mycket konkret och det finns inte plats for
teologiska fragor och funderingar. Man maste koncentrera sig pa det konkreta. Exempelvis

kan helvetet for en person med en intellektuell funktionsnedséttning betyda att konkret bli
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overgiven och utesluten fran gemenskapen. Nattvarden kan daremot upplevas som en
konkret kénsla av samhorighet och gemenskap. Nuopponen betonar att t.ex. bonen borde
vara en gemensam dialog med Gud och inte ett ensamt “hohoande”, som hon uttrycker
det. Kommunikationen med Gud kan ses som en helig interaktion, som manniskan stravar
efter. Malsattningen med att hitta ett gemensamt sprak ar énskan att bli sedd, hérd och
accepterad som den man &r. Vad sker da manniskan blir sedd och hord? “Ur det fods gladije
och lycka”, sager Nuopponen. Da man é&r tillsammans sker ett akta méte, och da fods ocksa
gladjen och kéanslan av att det har inte var forgaves.

4.4.1 Icke-verbal kommunikation

Manniskan kommunicerar bade verbalt och icke-verbalt. Upp till 80 % av all kommunikation
manniskor emellan sker icke-verbalt. Till kroppsspraket hor miner, gester, tonfall, kropps-
stallningar mm. Det &r ett naturligt sitt att uttrycka sig pa for manniskan. Aven om det talade
spraket raknas som det huvudsakliga sattet att kommunicera, sa utgor anda det icke-verbala
spraket en betydande del. De kommunikativa fardigheterna kan delas in i spraklig
kompetens, som hanvisar till tal, att lasa och skriva samt forsta det talade spraket. Den andra
indelningen ar var kommunikativa kompetens, som innebar pa vilket sétt vi anvander det
verbala och icke-verbala spraket i olika situationer sa att kommunikationen skall passa
andamalet (sociala och kulturella forvantningar). (Dimbley & Burton, 2001, s. 133-134;
Huuhtanen, 2012, s. 27; Papunet).

Den icke-verbala kommunikationen har vissa funktioner i interaktionen méanniskor emellan.
Den formedlar attityder och kanslor, som kan ge viktig information och som inte uttrycks
muntligt. Genom fysisk narhet eller 6gonkontakt anger manniskan avsiktligt eller oavsiktligt
ké&nslor gentemot en annan manniska. Manniskan kan visa med sitt icke-verbala beteende att
hon inte vill komma for ndra den andra ménniskan. Denna kan i sin tur missuppfatta
signalerna och fa en felaktig bild av situationen. Har kan skiljas pa begreppen icke-verbal
kommunikation och icke-verbalt beteende. | den icke-verbala kommunikationen &r avsikten
att kommunicera, medan icke-verbalt beteende ar ndr en missuppfattning sker. Né&r
feltolkningar uppstar i den icke-verbala kommunikationen kan det bero pa ett lackage.
Lackage &r ndar manniskan avslojar sig sjalv genom ansiktsuttryck, handrorelser,
kroppsrorelser. Med andra ord nér det talade ordet inte 6verensstammer med kroppsspraket.
(Dimbley & Burton 2001, s. 135; Papunet).
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Det icke-verbala skall dven stoda det verbala spraket. Manniskan anvénder sig av ansikts-
uttryck, gester for att forstarka och komplettera det hon séger verbalt. M@nniskans hela kropp
ar engagerad nar hon talar eller lyssnar. Vanligtvis utgor det verbala spraket det primara i
interaktionen méanniskor emellan. Det kan dock uppkomma situationer nér den icke-verbala
kommunikationen ersatter det talade spraket. Det kan vara situationer dar det finns starka

kanslor manniskorna emellan. (Dimbley & Burton, 2001, s. 135-136).

Nar en manniska vill paborja ett samtal forsoker hon fanga motpartens uppmarksamhet
genom icke-verbala signaler, t.ex. égonkontakt. Icke-verbala faktorer som paverkar det
verbala meningsutbytet ar fysisk nérhet, talarens ansiktsuttryck, égonkontakt, anvandning
av rost och ordens innehall. Under samtalets gang behdver inte talaren nodvéandigtvis ha
dgonkontakt med lyssnaren, utom da hon tar en paus eller ger ordet till samtalspartnern.
Genom den icke-verbala kommunikationen styrs interaktionen mellan samtalspartnerna och
de kan ge feedback till varandra. ( Dimbley & Burton, 2001, s. 137; sacrista).

4.4.2 Alternativ kommunikation

AKK star for Alternativ Kompletterande Kommunikation och innehaller olika hjalpmedel
for att forbattra kommunikationsmojligheterna. AKK framjar kommunikationsutvecklingen
och stimulerar tal- och sprakutvecklingen. Personer med intellektuell funktionsnedsattning
har oftast kommunikationssvarigheter, vilket tydligt framkommer i den vardagliga kommu-
nikationen. Behovet av AKK varierar mycket beroende pa graden av funktionsnedsattning.
Avsaknad av stodjande kommunikation eller personalens brist pa kunskap kan paverka den
funktionsnedsatta personens mojligheter till interaktion med omgivningen. Detta kan
foranleda en markbar inskrankning i det sociala livet, arbetslivet och i familjeforhallanden.
AKK &r inte endast till nytta for den som har en funktionsnedsattning. Aven de som
kommunicerar med personer med funktionsnedsattning har stor nytta av AKK. Ansvaret for
att AKK finns tillgangligt och att AKK-anvandaren har mojlighet att utveckla hela sin
kommunikativa fardighet, ligger alltid hos den professionella. (Socialpedagogiska
myndigheten- SPMS; Hagan & Thompson, 2013, s. 69, 74). Forutom uttryckssétt som
kroppssprak och naturliga gester finns aven specifika AKK-former som till exempel tecken

som stod, bliss-symboler, bilder och symboler. (Papunet).

Alternativa satt att kommunicera kan delas in i 1) hjalpmedelsberoende och icke
hjalpmedelsberoende och 2) kommunikation beroende av varandra och sjélvstandig

kommunikation. (Papunet).
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Tabell 2. Indelning av AKK

Icke hjalpmedelsberoende Hjalpmedelsberoende
Tal och budskap Foremal

Handlingar och kroppssprak Bilder, symbolsystem
Naturliga gester Bliss-sprak

Tecken som st6d Bokstéver, ord, meningar

Indelningen i icke hjalpmedelsberoende och hjalpmedelsberoende kommunikation beskriver
hur det som sags blir producerat. Nar det géaller hjalpmedelsberoende kommunikation
produceras spraket skilt fran manniskan genom att t.ex. peka pa ett foremal eller en bild. |
icke hjalpmedelshberoende kommunikation producerar manniskan sjalv de sprakliga

uttrycken med sin kropp, t.ex. tal, gester och tecken. (Papunet).

4.43 Lyssna

Ménniskan kan hora upp till 2000 olika ljud, men det betyder inte att hon lyssnar till dem
alla. Att lyssna &r en aktiv process, som kraver uppmarksamhet och tolkning, och dar det
gors urval. Att lyssna kan ses som en annan dimension av att hora. For att kunna lyssna
maste det finnas tystnad. Tystnad ar d&ven kommunikation och skapar utrymme att beratta
mera eller ger mer betanketid. | motet bestar lyssnandet aven av ordlés kommunikation och
outtalade signaler. Vi ser, kanner, lyssnar, pratar och forsoker vara sa tydliga som mojligt
sa att mottagaren skall forsta oss. Om man i ett kommunikativt mote inte &r narvarande, sker
inget aktivt lyssnande heller. Lyssnande kréver ndrvaro, fokusering och reflekterande. Det
ar inte enbart att lyssna pa orden som ar viktigt, utan ocksa hur de sags och kanslan bakom
orden. Det &r viktiga egenskaper hos den professionella hjalparen att uppmarksamt kunna
lyssna, inte avbryta och vara tyst da det kravs. Om inte den professionella i sin roll lar sig
vikten av tystnad och aktivt lyssnande, kan chansen att visa narvaro och omsorg ga forlorad.
(Ezra, 2010, s. 173; Dimbley & Burton, 2001, s. 145; Sawett, 2011, s. 168-173).

Ezra (2010, s. 178) tar dven upp hur viktig den inre tystnaden &r, dar det sker ett urval vad
manniskan vill lyssna till. Vara erfarenheter, kunskaper och den goda viljan maste ibland
vara tysta. FOrst da kan det ske ett dkta horande, vad den andra manniskan vill sdga. Ezra
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hanvisar till Buber och tar upp tillitsfullhet som en forutsattning for ett gott samtal. For att
ett gott samtal skall ske &r det onskvart att samtalsparterna litar pa varandra och lyssnar
uppmarksamt pa vad den andra sager. Det bekraftas genom att man blir sedd, hérd och tagen
paallvar. Detta markerar att personen ar betydelsefull, sa dven hennes tankar, énskemal och
vilja. Carlsson och Lindqvist (2014, s. 13) framhaller vikten av att kommunikationspartnerna
kdnner varandra och har fortroende for varandra. Da underlattas och anpassas
kommunikationen efter gallande behov. I lyssnandet krévs ndrvaro, uppmarksamhet, att alla
sinnen ar fokuserade och medvetet 6ppna for det som tas emot. Ifall ahoraren reagerar
kanslomassigt pa det hon hor, sa kan det paverka bemotandet negativt. Det vi hor varderas
reflexmassigt i undermedvetandet och ifall det orsakar negativa kéanslor paverkar det vart
lyssnande. Vidare tar de upp vanliga problem vid lyssnandet, sasom att enbart det
informativa och innehallsmassiga uppmarksammas och inte de kanslor som finns bakom
eller ssmmanhanget samtalet fors i. Ahoraren hor vad hon vill héra och ser ut som om hon
lyssnar, men det non-verbala motsvarar inte det verbala. Ofta ar svaret fardigt formulerat
innan talaren fatt tala till punkt. Genom att vara medveten om att kanslor kan paverka vart

lyssnande, sa kan man undvika detta och bemétandet paverkas inte.

For att vara en god lyssnare kravs empati och formaga att leva sig in i talarens situation. Som
tidigare namndes far man inte filtrera vad den andra sager genom egna erfarenheter. Ett bra
satt ar att aterge vad talaren sagt, reflektera genom att aktivt lyssna och ge bade verbal och
non-verbal feedback. Detta visar en vilja till ett gott lyssnande. (Dimbley & Burton, 2001, s.
145; Ezra, 2010, s. 176-177).
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5 Produkt

| produktbeskrivningen presenterar skribenterna sin produkt Livshjulet. Manualen till
produkter finns med som en bilaga i detta examensarbete (bilaga 3). | beskrivningen
framkommer det hur produkten ser ut och pa vilket satt den skall anvandas. De olika

kategorierna lyfts fram i produkten och forslag till hur produkten skall testas framkommer.

5.1 Produktbeskrivning

Syftet med examensarbetet ar att utveckla en metod, som skall vara ett resursforstarkande
hjalpmedel i bemdétandet av livsfragor och andliga behov hos med personer med intellektuell
funktionsnedséttning. Metoden skall vara anvandbar inom omsorgsarbetet och bland
forsamlingsanstéllda. Som vi tidigare har konstaterat, och som &ven forskningen pavisar, sa
hander det ibland att personer med funktionsnedséttning blir daligt bemdtta inom
forsamlingen. Det hander till och med att de blir behandlade pa ett mycket nedlatande satt.
Metoden skall vara anvandbar oberoende av vilken tro individen omfattar och dven da han
eller hon saknar en uttalad tro. Skribenterna har haft den gemensamma visionen, att metoden
utformas som ett s.k. livsfragehjul eller livshjul. Beumer (1999, s. 76) beskriver i biografin
”Henri Nouwen Ett rastlost sokande efter Gud” Nouwens bild av vagnshjulet, som har ett
nav i mitten. Runt detta kretsar bildligt talat allting. Varje manniska har endast en livscykel
att leva, eller om man vill anvanda begreppet livshjul i stéllet. VVars och ens storsta kallelse
ar att gora detta sa riktigt och sa vackert som mojligt — “dven om det bara dir en mycket liten

del av mdnsklighetens historia som vi far vara med om”.

Skribenterna har fatt influenser fran en liknande metod, som anvéands inom kyrkans
barnverksamhet i Kyrkslatt forsamling. Den metod som skribenterna hanvisar till heter
Kirkkovuosi ympdiri” (Kyrkoaret runt). Metoden ar indelad enligt arstiderna och varije arstid
ar grupperad efter kyrkoarets hogtider. Exempelvis varen handlar bl.a. om pasken, som &r
kyrkoarets storsta hogtid. Vilka psalmer det passar att sjunga hittar man har och paskens
handelser finns beskrivna. Dagklubbs- och daghemspersonalen kan vélja vad de vill ta upp
med barnen, se vilka Bibelstallen som passar att ldsas osv. Det ar tankt att metoden skall
fungera som ett stod for personalen i religionsfostran pa daghemmet och i férsamlingens
barnverksamhet. ”Kirkkovuosi ympéri” har visat sig vara ett bra sitt att berdtta om kyrkliga
hogtider for informationen &r samlad pa ett stalle, det gar att vélja vad pedagogen vill ta upp,

pedagogen behover inte kunna allt sjalv nar den finns samlad i mappen.
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5.2 Livshjulet

Examensarbetets produkt ”Livshjulet ” baserar sig pa kategorierna andlighet, delaktighet och
kommunikation. Mappen ar visuellt 6verskadlig, latt att anvanda och lattillganglig. Dels
innehaller den LL-material (lattlast) och bilder kring olika teman, som ar riktat till var
malgrupp, dels kortfattad information som riktar sig till den professionella. Konkret bestar
Livshjulet av en mapp, som ar indelad i tre skilda teman: Kyrkan runt, Livet runt och Livets
hemligheter. Varje tema har en huvudrubrik och olika underrubriker. Livet runt innehaller
information om bl.a. konfirmation och bréllop. Under temat Kyrkan runt kan man lasa om
gudstjanst och nattvard, kyrkoaventyret, jul och pask. Under temat Livets hemligheter kan
man lasa om bonen, dopet och stillhet. Med andra ord det som star for mystiken i livet.

| varje tema av Livshjulet lyfts kategorierna andlighet, delaktighet och kommunikation fram.
Kommunikationen stods genom att materialet ar lattlast. For att gora materialet visuellt
overskadligt finns bilder med anknytning till temat. I analysen betonar skribenterna vikten
av att personer med intellektuell funktionsnedsattning behdver fa uppleva och uttrycka sin
tro pa ett konkret satt. Med tanke pa detta erbjuder kyrkopedagogiken goda majligheter.
Kyrkopedagogiken &r en konkret metod, genom vilken man bekantar sig med kyrkan med

hjalp av alla sinnen. (Issakainen, 2005, s. 18).

Delaktigheten lyfts fram i produkten genom att Livshjulet ar tankt att anvandas av bade
personer med intellektuell funktionsnedsattning och professionella. Ett beskrivande exempel
kan vara, att det pa ett boende aktualiseras vad det innebér att sallskapa. Handledaren eller
vardaren pa boendet kan med hjalp av Livshjulet planera en samling dar boendets invanare
far tillfalle att diskutera och samtala om amnet. Delaktigheten stods genom det faktum att
temat for samlingen har kommit fran boendena sjalva. De far dven delta i planeringen och
forbereda praktiska fragor, t.ex. var samlingen skall ordnas. Skall det finnas traktering? Skall
nagon “sakkunnig” gist inbjudas? Pa det har sattet blir samlingen ett gemensamt projekt
och alla far vara delaktiga. Alla som bor pa boendet har mgjlighet att framfora sina 6nskemal

och eventuella behov.

Pa vilket satt och i vilka sammanhang méanniskor upplever andlighet ar mycket varierande
fran manniska till méanniska, har det konstaterats i examensarbetet. Darfor ar det en utmaning
att gora kategorin andlighet konkret synlig, nar andligheten upplevs pa sa manga olika sétt.
For en del vissa manniskor innebar vistelse ute i naturen en andlig upplevelse. For nagon

annan utgor det fortroliga samtalet med handledaren en andlig upplevelse. Att gora ett besok
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i en kyrka ar en andlig upplevelse for nagra. Eftersom andlighet ar ett sa svardefinierat
begrepp och upplevs pa sa varierande sétt av alla manniskor, ar det viktigt att andlighet
synliggors/majliggors pa ett respektfullt satt. Livshjulet vill bekrafta Iasarens tankar och
funderingar om livet fran vaggan till graven och vara ett hjalpmedel for att diskutera olika
livsfragor. Livshjulet vill mojliggora att man diskuterar sina kanslor — gladje och sorg, radsla
och trygghet, lycka och ensamhet. Alla kénslor och tankar ar accepterade. Allas tankar och

kanslor ar lika viktiga och vérdefulla.

Livshjulet erbjuder personer med intellektuell funktionsnedsattning bade information och
hjalp for att ta viktiga livsfragor till tals med en professionell. For den professionella utgor
Livshjulet ett arbetsredskap, som innehaller information kring olika temaomraden. Om man
behdver mera fakta angaende nagot amne eller fragestéllning, sa finns hanvisningar nere pa
de sidor som ar avsedda for professionella. Dar finns lastips pa olika bocker, som ger
ytterligare fakta och uppgifter. Det finns ocksa information om bra sidor pa internet,
webbadresser etc. Skribenterna vill betona att Livshjulet kan anvéndas oberoende av vilken
livsaskadning eller religios tro respektive parter har. Livshjulet skall ocksa vara anvandbart
i de fall da en uttalad tro saknas. Med produkten féljer en manual, som handleder den
professionella och anger olika anvandningsmaojligheter. Livshjulet &r i forsta hand tankt att
anvandas i arbetet med personer med intellektuella funktionsnedsattningar inom bade
omsorgsarbetet och férsamlingsverksamheten. Skribenterna anser att det &ven torde finnas
ytterligare anvandningsmojligheter for Livshjulet inom den évriga social- och hélsovarden.

Examensarbetet finns i sin helhet uppladdat pd Theseus (www.Theseus.fi), som &r

gemensamt for yrkeshégskolorna. P& Novia i Abo finns &ven ett exemplar av
examensarbetet, som innehaller ett USB-minne med produkten Livshjulet. Ifall det finns

intresse av produkten kan skribenterna kontaktas for vidare information.


http://www.theseus.fi/
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6 Avslutande diskussion och kritisk granskning

| foljande kapitel for vi en avslutande diskussion och tar stéllning till arbetets resultat genom
den kritiska granskningen. | kapitlet behandlas dven hallbar utveckling, tillforlitlighet och

etiskt forhallningssatt. Forslag pa fortsatt forskning ges ocksa.

6.1 Avslutande diskussion

I den avslutande diskussionen vill vi kritiskt granska om det finns ett logiskt samband mellan
fragestallning, metod och resultat. Har vi lyckats fa svar pa den forskningsfraga som stélldes
i borjan av var examensarbetsprocess genom den valda forskningsmetoden? Vi samman-
fogar fragestéallningen med resultaten som forskningen har gett oss. Problemet knyts med
andra ord samman med resultatet. Vi granskar &dven produkten utgaende fran
fragestallningen. Uppfyller var produkt Livshjulet de kriterier som vi stéllde pa den i borjan
av processen? Ar Livshjulet en anvindbar metod i den resursforstirkande och
mangprofessionella yrkespraxisen? All forskning startar med en fraga som man soker ett
svar pa, och fragestallningen styr hela forskningsprocessen. Med jamna mellanrum har vi
atervant till var konkreta fragestéllning for att kontrollera att vi befinner oss pa ratt vag. En
tydlig och koncist formulerad fragestéllning &r avgdérande for att forskningsarbetet skall 16pa.

Vi diskuterar &ven arbetsprocessen ur ett helhetsperspektiv.

Examensarbetet har sitt ursprung i det gemensamma intresset for personer med intellektuell
funktionsnedsattning och deras livsvillkor. Vid valet av malgrupp och utformandet av
fragestallningen kunde vi aldrig ana att amnet skulle bli sa dagsaktuellt. Med det avser vi att
Pertti Kurikan nimipaivét representerar Finland inom kort i Eurovisionens schlagerfestival.
Pertti Kurikan nimipidivat (PKN) &r ett punkband bestaende av fyra musiker. Samtliga
medlemmar i bandet har en funktionsnedséattning. Finldndarna rostade fram dem till en klar
seger och de var faktiskt favorittippade. Markligare an sa ar det inte. PKN, som bestar av
Pertti Kurikka, Kari Aalto, Sami Helle och Toni Valitalo, sticker ut, de berdr, forvanar och

forundrar.

Det kanske &r dags att avdramatisera utvecklingsstérningar och funktionsnedsattningar.
Dags att gora alla med specialbehov jamstallda med oss Ovriga. Dags att stodja Pertti
Kurikan Nimipaivét i deras budskap om ratten till sjalvbestimmande, som de framfor i sin
vinnarlat. “Alltid mdste jag vara hemma. Alltid mdste jag gora uppgifter. Alltid mdste jag
ita ordentligt.” Néar laten framférs av punkrockaren Kari Aalto, som sjalv bor pa ett
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gruppboende for personer med utvecklingsstérning, blir det till en kampsang for jamlikhet,
delaktighet och ett meningsfullt liv. Det &r ocksa en uttalad 6nskan om att fa dela samhallet
pa samma villkor som alla andra. Vi fragar oss om det &r ett tecken pa att samhallet ar inne
i ett brytningsskede da det galler installningen och vérderingar gentemot denna malgrupp.
Vi hoppas att sa ar fallet.

PKN:s lat handlar alltsd om ett amne som &r dagsaktuellt, namligen funktionsnedsatta
personers rattigheter och friheter. Tre l&nder har &nnu inte godkant FN:s konvention om
funktionsnedsatta personers rattigheter och Finland &r ett av dessa lander. Konventionen
handlar om deras ratt till delaktighet i de beslut som berér dem sjélva, att all service skall
finnas tillganglig och deras réttigheter till ett arbete. Finland var ett av de forsta landerna
som undertecknade konventionen ar 2007, men riksdagen har annu inte bekraftat namn-
teckningen. Ratificeringen skulle gora det lattare for personer med funktionsnedséttning att

till exempel fora olika drenden vidare i instanser.

Det &r ett gott tecken att samhallet reagerar och bérjar granska den livssituation som
manniskor med olika funktionsnedséattningar befinner sig i. Det galler situationen pa saval
arbetsmarknaden som mojligheter till ett sjalvstandigt liv. Hur ofta anstélls t.ex. en person
med funktionsnedsattning? Hur &r samhaéllets installning gallande rétt till delaktighet eller
ratt till ett sjalvstandigt liv? Som vi skrev i var inledning sa fanns det boendepersonal som
sa sent som pa 1990-talet ansag, att personer med intellektuell funktionsnedsattning saknade
kanslor och darfor inte kunde kénna sorg.

Som blivande socionomer/diakoner forbinder vi oss att folja de etiska yrkesreglerna inom
respektive omrade. Skribenterna citerar “Arbetet inom socialbranschen grundar sig pa
principen om manskliga rattigheter och samhallelig rattvisa som stadfasts i internationella
konventioner” (Talentia, 2014, s. 7). Den diakonala verksamheten utgar fran att hjalpa dar

ndden &r storst och att se varje ménniska som Guds avbild.

Vart syfte och var malsattning med examensarbetet har varit, att utgaende fran fragestallning
och den kvalitativa litteraturanalysens resultat skapa en metod och produkt. Produktens syfte
ar att hjalpa professionella inom omsorgen och férsamlingsarbetet att bemota andliga behov
och besvara livsfragor, som stalls av personer med intellektuell funktionsnedséttning. Vi har
skapat “Livshjulet”. Det ar en produkt som skall stoda savél professionella som personer
med intellektuell funktionsnedsattning. Vi anser att vi natt malet med vart examensarbete.

Den valda litteraturen som vi har l&st och bearbetat genom kvalitativ litteraturanalys har gett
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oss de resultat, som nu ligger till grund for Livshjulet. Vi skribenter kan konstatera att
fragestallningen ar besvarad. For att kunna besvara fragor géllande livets stora fragor och
bemota de andliga behoven behdvs fardigheter 1 kommunikation. Medvetenhet om
betydelsen av delaktighet och kunskap i hur malgruppen upplever tro och andlighet ar viktiga

forutsattningar for den professionella.

Arbetsprocessen har varit bade larorik och utmanande, emellanat ocksa kravande. Vi har
anda med gott mod arbetat vidare med examensarbete och vant motgangar till framgangar.
Det skrivna materialet har granskats och godkénts av bada tva tillsammans. Under
examensarbetsprocessens gang har det ibland visat sig att vi har olika arbetsformer. Detta
faktum har vi kunnat utnyttja pa ett positivt satt och anvant till fordel for examensarbetet och
slutprodukten. Skribenterna ar bada tva av den uppfattningen att samarbetet har fungerat bra
och olika asikter har diskuterats pa ett konstruktivt satt.

Vi skulle eventuellt ha kunnat utnyttja tekniska hjalpmedel i storre grad och pa sa satt hade
skrivprocessen underlattats. Vad galler sjalva produkten — Livshjulet — sa kan den utvecklas
ytterligare. Tyvarr kom vissa delar av det relevanta materialet oss tillhanda i ett sa sent skede,
att det inte hann komma till anvéndning i produkten.

Som fortsatt forskningsomrade foreslar vi en fordjupning i de fragestallningar som den
okande andelen av aldrande personer med intellektuell funktionsnedséattning innebér. Vad
kan vi gora for dem nar aldrandet sétter in? Hur kan vi medverka till att de far leva sina sista
ar pa ett vardigt och tryggt sétt? Vilka ar de andliga behoven for den aldrande intellektuellt
funktionsnedsatta manniskan? Var ar deras plats nar de inte langre kan bo pa sitt tidigare
boende eller i eget hem pa grund av sviktande fysisk hédlsa? Redan i dagens lage finns stora
utmaningar da det géller aldreomsorgen. Hur ser livssituationen ut for funktionsnedsatta

personen i belysning av denna situation? Det finns manga fragor som soker goda svar.

6.2 Etiska aspekter

Etiska aspekter tas upp i examensarbetet for att forsakra sig om att forskningsresultatet &r
etiskt korrekt och att malgruppen inte utsatts for oetiska stallningstaganden. Avsikten med
ett forskningsarbete ar att fa fram trovardig kunskap, som ar av vikt for saval individen som
samhallsutvecklingen. Forskningen skall halla hog kvalitet och fokusera pa vasentliga
fragor. | forskningen bor det finnas en vélavpassad balans mellan den allméanna nyttan och

individens intressen. Samtidigt dr det wviktigt att individens integritet och
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levnadsforhallanden skyddas. Det innebér att ingen far utsattas for fysisk eller psykisk skada,
forodmjukelse eller krankning av nagot slag. Den insamlade informationen skall behandlas
konfidentiellt och ifall intervjuer presenteras i arbetet maste informanten alltid bli
informerad om detta. Under processens gang ar det viktigt att gora anteckningar, sa att
forskaren kan kontrollera information i ett senare skede. Nar examensarbetet presenteras
skall innehallet och resultatet bedémas. (Patel & Davidson, 2011, s. 62-65).

Enligt Etiska rekommendationer for social- och halsovarden (ETENE-publikationer 33,
2011, s. 5-7, 12, 33) innebér etik respekt for klientens manniskovérde och dennes grund-
laggande rattigheter. Grunden for all verksamhet inom halso- och socialvarden utgar fran
respekten for manniskans varde och réattigheter. Manniskan har sjalvbestammanderatt och
frihet att gora egna val gallande det egna livet. Ett gott bemotande i verksamheten &r viktig
och innebar ett individuellt och ménskligt bemotande av klienten med hansyn till hennes
dvertygelse. 1 en god och uppmuntrande arbetsatmosfar forverkligas ovanstaende element
och synen pa olikheter ar tilldtande. FOr en positiv verksamhetskultur forutsatts att
arbetsgivarens beslut och riktlinjer stammer 6verens med personalens etiska principer. Det
betyder att personalen skall erbjudas mdjligheter till en etisk diskussion, kunskap och

skolning dar fragor far stallas och eventuella dilemman kan fa ett svar.

Andlighet och spiritualitet forknippas vanligtvis med tro och religion. Dessa amnen kan
upplevas som svara och kravande att ta till tals. Darfor ar det viktigt att det erbjuds skolning
for t.ex. boendepersonalen och att i en ppen dialog fa diskutera de tankar och kanslor som
vacks gallande andlighet och livsfragor. Det ar viktigt att poangtera att det inte handlar om
att personalen skall paverkas for att komma till tro. Som professionell behéver man de ratta
verktygen for att kunna bemota andliga behov hos personer med intellektuell
funktionsnedsattning och besvara eventuella livsfragor som stélls. Det &r ocksa viktigt att
det ordnas skolning och introduktion av produkten innan den tas i anvandning. For
intellektuellt funktionsnedsatta kan det vara svart att ta upp fragor géllande tro och andlighet.
Darfor ar det viktigt att personalen som arbetar bland malgruppen ar Iyhérd och kan
identifiera dessa behov.

En god vetenskaplig forskning &r etiskt godtagbar, tillforlitlig och presenterar ett trovardigt
resultat. Den skall grunda sig pa god vetenskaplig praxis. Centrala utgangspunkter tas upp i
publikationen “God vetenskaplig praxis och handldggning av misstankar om avvikelser frdn
Forskningsetiska delegationen 2012 ”. Dessa punkter blir inte ndrmare presenterade har. Vi

konstaterar endast att i resultatbeskrivningen och under hela arbetsprocessen har vi foljt
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principen om Oppenhet i arbetet. Bada skribenterna ansvarar var och en skilt for sig att god
forskningspraxis har foljts. (God vetenskaplig praxis och handlaggning av misstankar om
avvikelser fran hela Finland, 2012, s. 18-19).

For examensarbetet betyder detta konkret att allt insamlat material aterges i texten utan att
nagot av den ursprungliga meningen har gatt forlorad. Hanvisningarna till kallmaterialet
finns utskrivna. Géllande Overséttningen av engelska artiklar har den gjorts sa att den
motsvarar den ursprungliga texten. Vi har stréavat till att anvanda ett vetenskapligt sprak och
anvanda den benamning for malgruppen som kan anses vara det mest korrekta och.
Angaende produkten ar all information skriven sa att den inte skall kunna missuppfattas. De
bilder som forekommer skall inte kunna upplevas fransttande eller skrammande pa nagot

satt.

6.3 Hallbar utveckling

Social hallbarhet kan delas in i samhallelig, relaterad till medmanniskan och delaktighet,
omvardnad och omsorg. Genom social hallbarhet skall utslagning och marginalisering
forebyggas. Manniskans vélbefinnande skall stodjas och befrdmjas under livscykelns alla

utvecklingsfaser. (Edelskold, u.a.).

Vi har granskat vad hallbar utveckling, och da i synnerhet social hallbarhet, betyder i
forhallande till examensarbetets fragestallning och produkt. Genom omvardnad och omsorg
skapas ett socialt natverk runt den intellektuellt funktionsnedsatta personen och denne
erbjuds stdd under olika livsskeden. Nar den funktionsnedsatta personen erbjuds mojligheter
att kunna paverka sin egen livssituation sa starks den sociala hallbarheten i det Ianga loppet.

Personen med funktionsnedsattning kan bli en aktiv samhéllsmedlem.

Vi har ytterligare funderat pa den hallbara utvecklingen gallande sjalva produkten.
Produkten skall fungera resursforstarkande da det galler intellektuellt funktionsnedsatta
personers livsfragor och andliga behov. For de professionella ar produkten ett arbetsredskap
som med sitt informativa innehall skall méjliggora att livsfragor blir besvarade och andliga
behov blir bemotta. Hallbarhetsaspekten blir uppfylld eftersom bade den funktionsnedsatta
personen och den professionella far sina specifika behov uppfyllda. Detta i sin tur paverkar

den hallbara sociala utvecklingen helhetsmassigt.
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6.4 Tillforlitlighet

Vad gaéller examensarbetets tillforlitlighet kan kallhanvisningarna kontrolleras sa att
materialet ar taget fran den kalla som ar utsatt. Vi har inte dndrat nagot i det material vi har
last sa att det battre skulle passa vart onskade resultat. Vad galler produktens tillforlitlighet
ar avsikten att den fardigstallda produkten Livshjulet konkret skall bli testad av en
handledare tillsammans med personer med intellektuell funktionsnedsattning. Pa grund av
tidsbrist har vi inte hunnit gora den har testningen. Livshjulet kan testas antingen pa en
arbetscentral eller ocksa ett boende for funktionsnedsatta. Anvandningsmojligheter for
Livshjulet kan dven tdnkas forekomma i de samtalsgrupper, som ofta leds av diakoniarbetare
I samarbete med de lokala DUV-fGreningarna.
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SOKHISTORIK
Datum Sokord Databas Avgréansningar | Traffar/Anvanda
7.1.2015 spirituality AND CINAHL fulltext 23/0
intellectual
disability
8.1.2015 henkisyys HelMet 159/3
8.1.2015 andlighet HelMet 38/1
8.1.2015 andlighet Origon 713
8.1.2015 Metoder att stoda Google 95/2
andlighet hos perso- | scholar
ner med kognitiv
funktionsnedséttning
8.3.2015 Communication EBSCO 2010, fulltext | 133/2
AND intellectual
AND disability
19.2.2015 functional disability | EBSCO 2000, fulltext | 10/0
AND
communication
19.2.2015 functional disability | EBSCO 2000, fulltext |0
AND
communication
AND spirituality
19.2.2015 cognitive impaiment | EBSCO 2000, fulltext |0
AND
communication
10.3.2015 listening EBSCO 2010, fulltext, | 1789/1
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journal




Bilaga 2

INNEHALLSANALYS
Citat Subkategori Kategori
att jobba med funktions- Forstaelse
nedsatta personer utmanar en
att uttrycka sig konkret” Tydlighet
(Kuokkanen, 2006, s. 14-16)
N Tid Kommunikation
“mojlighet att uttrycka sig”
(Rajala, 1995, s. 64) Tolerans
“lyssna pa funktionsnedsattas .
tankar om sig sjilv”’ (Rajala, Talamod
1995, s. 64)
Fortroende
“ansvar, rdttvisa, att det
andliga livet och medlemskapet
i kyrkan forstdrks” (sacristi) Ratt att bestdmma sjalv
“kyrkans mal och strategier
upplevs som hogtflygande ideal
som inte syns i det dagliga Rattigheter Delaktighet

forsamlingsarbetet, formad sa

att den upplevs givande”
(Hakkinen, 2014, s. 49-50)

“for att funktionsnedsatta skall
kunna skapa en livsaskadning
behover de information,
erfarenheter genom att bekanta
sig med omkringliggande Helhetssyn
virlden” (Rajala, 1995, s. 64)




Citat

Subkategori

Kategori

“andlighet innebdr praktisk
trosutdvning tillsammans med
andra kristna, andlighet &r en
kansla som ménniskan kan
uppleva i samband med tro
eller livsaskdadning”

“kan vara en transparent
upplevelse som beror pa djupet
utan anknytning till tro”

“utovande dimension vilket
innebar bén & gudstjanstliv”’

“andlighet som inte dr bunden
till tro, utgar fran en
livsaskddning”

Alla ovanstéende citat
(Arlebrink, 2012 & Bloom
2013 s. 160)

Information

Delaktighet




Citat

Subkategori

Kategori

“Innan du kom till oss visste vi att ord ndstan
alltid ar begransade. Du har fatt oss att forsta att
de .....kan vara obrukbara.” (Sj6din, 1996, s. 40)

“de fa ord du hade .....har du borjat behdalla fOr
dig sjalv .... Nu aterstar bara oartikulerade ljud.”
(Sjodin, 1996, s. 41)

“..ritualerna betyder mycket ....i det spel som
uppstar mellan honom och oss ar kom-
munikationen total. (Sjodin, 1996, s. 25)

“Ord kommer i andra hand. De flesta handi-
kappade har inte s& manga ord, och manga talar
inte alls. Det ar kroppsspraket som

rdknas ”(Beumer, 1999, s. 170)

“Kommunikation dr en viktig aspekt av kdrleken.
Vi har alla behov av att bli forstadda.” (Vanier,
2001, s. 29)

Ord

Nonverbal kom-
munikation

Oartikulerade
ljud

Ritualer

Kroppssprak

“Hjartats vag”

Kommunikation

“....allt inte kan uppfattas av det manskliga dgat
....varje mdnniskas liv dr en vacker blomma.

Ocksa det mest misslyckade och havererade”
(Sjodin, 1996, s. 68)

“....framlingen ser sin ndsta i den sarade mannen
....alla har ett varde, vilken religion eller kultur
de an tillhor, vilken deras formaga eller brist pa
formdga dn dr...” (Vanier, 2001, s. 68)

“Genom dialog ...kan vi alla finna var plats i livet
...man lyssnar till oss och ser vart varde.”
(\Vanier, 2001, s. 69)

“tro pd varje mdnniskas inre skonhet”
(Vanier, 2001, s. 27)

“En persons handikapp kan ldtt skymma allt
annat hos honom. Hans handikapp ar det enda

man ser....han dr fram for allt en mdnniska.”
(Vanier, 2001, s. 30-31)

Manniskovarde

Manniskosyn

Dialog

Delaktighet




Citat Subkategori Kategori
“Ndr jag arbetat med utvecklingsstorda har jag

insett att alla manniskor ....ar kallade till fortrolig .

narhet ....och hanforelse ...hjalpa dem delasina | Andliga gavor | Andlighet

andliga gavor med vdrlden.” (Sjodin, 1996, s. 81)

“I sin fattigdom uppenbarar de mentalt
handikappade Gud for oss” (Sjédin, 1996, s. 82)

“Barnen vet ndgot om Gud som vi vuxna inte

vet.” (Sjodin, 1996, s. 76)

“Varje mdnniska dr ....helig och kallad att leva ett

fullt och riktigt liv.” (Vanier, 2001, s. 115)

Gud

Helig




Bilaga 3

Manual till produkten Livshjulet

Tanken &r att Livshjulet skall fungera som ett hjalpmedel fér dig som jobbar inom omsorgen
eller férsamlingen. Mappen innehaller lattlast information och bilder kring olika teman for
personer med intellektuell funktionsnedsattning. En kort presentation angaende olika teman

finns ocksa for dig som professionell.

Man kan fritt bladdra i mappen, stanna upp da nagot verkar intressant och spinna vidare
utgaende fran materialet. Mappen skall fungera bade som en informations- och
inspirationskalla. Livshjulet kan anvéndas tillsammans just dar ni befinner er for tillféallet.

Mappen ar indelad i tre olika temaomraden: Kyrkan runt, Livet runt och Livets hemligheter.
Varje temaomrade ar indelat i underrubriker. Det handlar om till exempel bon, gudstjanst,
dop, begravning, att borja jobba eller flytta hemifran. Livshjulet kan anvandas da tankar eller
fragor véacks hos personen med funktionsnedsattning kring nagot specifikt amne. Det kan till
exempel vara fragor kring bon. Da hittar man lattlast information om bénen i mappen, som
ocksa innehaller olika bdner som man kan be. For dig som professionell finns information

om bon samt lastips.

Da en professionell och en person med funktionsnedsattning tillsammans planerar en
samtalsstund eller ssmmankomst finns det vissa saker som ar bra att fasta uppmarksamhet
vid. Det ar viktigt att ni borjar planera i god tid och utreder vilka resurser som eventuellt
behdvs. Det dr bra med en konkret plan for ssmmankomsten. Det allra viktigaste ar d&nda en

Oppen attityd och utrymme for allas medverkan. Pa sa satt skapas delaktighet.

Genom att anvanda sig av konkreta metoder i verksamheten kommer vi béttre ihdg vad vi
upplevt. Det hér har jag rort vid, det har har jag smakat pa eller det har har jag lyssnat till.
Aven mojligheter att fa aterkomma till ndgot som redan behandlats kan vara bra. For
personer med intellektuell funktionsnedsattning dr det viktigt att det en person finns till
hands vid eventuella fragor. En person som ar lyhord, initiativrik och som kan fungera som

extra 6ron och dgon.

Mera material om AKK (alternativ och kompletterande kommunikation) hittar du pa bl.a.
foljande webbsidor:

http://www.papunet.net
http://www.fduv.fi



http://www.papunet.net/
http://www.fduv.fi/

Praktisk information

Examensarbetet finns i sin helhet i digital form pa yrkeshdgskolornas webbibliotek Theseus

(www.Theseus.fi). | Yrkeshégskolan Novias bibliotek i Abo finns ett exemplar av

examensarbetet med ett bifogat USB-minne. Detta USB-minne innehaller produkten
Livshjulet. Ifall det finns intresse for produkten kan skribenterna kontaktas for vidare

information.


http://www.theseus.fi/

