YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Vem har ratt att delta i
omsorgsskriftskolan?

En kvalitativ studie om kriterier, sjalvbestammande och
utvecklingsmajligheter inom omsorgsskriftskolan i Borga
stift.

Emilia Westersund

Examensarbete for (YH)-examen inom social och halsovard
Utbildning: Socionom (YH)

Vasa 2024



EXAMENSARBETE

Forfattare: Emilia Westersund
Utbildning och ort: Det sociala omradet, Vasa
Inriktning: Kyrkans fostran
Handledare: Luisa Tast

Titel: Vem har ratt att delta i omsorgsskriftskola? - En kvalitativ studie om kriterier,
sjalvbestammande och utvecklingsmajligheter inom omsorgsskriftskolan i Borga stift.

Datum: 28.12.2023 Sidantal: 41 Bilagor: 1

Abstrakt

Omsorgsskriftskolan ar en skriftskola for konfirmander med intellektuella funktionsvariationer. |
Borga stift, Finlands enda svensksprakiga stift, finns i dagsldget en omsorgsprast som ansvarar for
skriftskola for unga med intellektuell funktionsvariation. | detta arbete undersoks vilka kriterier det
finns for att delta i omsorgsskriftskolan, hur sjalvbestaimmanderatten tas i beaktande géllande
konfirmander med intellektuella funktionsvariationer samt eventuella utvecklingsmojligheter av

omsorgsskriftskolan.

Forskningen kommer utforas genom en kvalitativ forskningsmetod. Med hjalp av intervjuer av
kyrkoherdar, omsorgsprasten och biskopen som arbetar inom Borga stift, far vi olika perspektivom
omsorgsskriftskolan och dess framtid. Den teoretiska utformningen har tre teman: Intellektuell
funktionsvariation (IF), skriftskola samt omsorgsskriftskola. Dessa teman utgar fran relevant

forskning, statistik, styrdokument och intervjuer.

Resultatet av denna studie visar att alla ska ha mojlighet att delta i skriftskola utifran sina egna
forutsattningar. Det arbete som omsorgsskriftskolan utfor bor dock vara ett gemensamt ansvar, dar
flera personer delar pa uppgifterna. Omsorgsprasten spelar en central roll, men stiftet skulle kunna
ta ett storre ansvar i linje med kyrkans strategi. Att endast ha en ansvarsperson fér denna
verksamhet utgdr en stor utmaning. En annan Onskan ar att forsamlingsanstdllda ska ha mer
kunskap om hur man undervisar och arbetar med klientgruppen, fér att kunna integrera dem i den
ordinarie skriftskolan och anpassa undervisningen efter konfirmandens inlarningsbehov. Géallande
sjalvbestammanderatten sa framkom att alla har ratt att uttrycka sin vilja. | de fall dar personen

inte kan uttrycka sig dr det i samrad med foraldrar som beslut tas.

Sprak: Svenska
Nyckelord: omsorgsskriftskola, skriftskola, Borga stift, intellektuell funktionsvariation, intellektuell
funktionsnedsattning, evangelisk-lutherska kyrkan
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Abstract

Confirmation Class for Youths with Special Needs is a program for confirmation students with
intellectual disabilities (ID). In the Diocese of Borga, Finland's only Swedish-speaking diocese, there
is currently only one pastor responsible for this program. This study examines the criteria for
participating in the confirmation class for students with ID, how the right to self-determination is
considered for confirmands with ID, and potential development opportunities for the confirmation

school for youths with special needs.

The research was conducted using a qualitative method. Through interviews with two parish
priests, one priest specializing in working with young people with intellectual disabilities, and the
bishop of the Diocese of Borga, we gained different perspectives on the confirmation classes for
youths with special needs and their future. The theoretical framework includes three themes:
Intellectual Disability (ID), self-determination, confirmation class, and confirmation class for youths
with special needs. These themes are explained thoroughly to provide the reader with the
research's starting point. The theory on intellectual disability and confirmation class is based on
various literature, while the confirmation class for youths with special needs is informed by both

literature and interviews.

The results of this study indicate that everyone should have the opportunity to participate in
confirmation school. However, the confirmation class for students with ID requires multiple people
to be responsible for the program. The priest working with ID plays a significant role, but the diocese
could assume greater collective responsibility for the care and management of the confirmation
school, in accordance with the church's strategy. Having only one person responsible for this activity
presents a significant challenge. Another developmental goal is that parish employees should

acquire more knowledge on how to teach and work with this client group to integrate them into



the regular confirmation class and address the confirmands' learning needs. Regarding the right to
self—determination, it emerged that everyone has the right to express their will. In case where the

person cannot express themselves, decisions are made in consultation with the parents.

Language: Swedish

Key words: Confirmation class for youths with special needs, Confirmation School, Diocese of Borg3,
Intellectual Disability, ID, Evangelical Lutheran Church
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1 Inledning

Vilka kriterier behéver en ungdom med intellektuella funktionsvariationer uppfylla for att

delta i omsorgsskriftskola? Och hur beaktar man deras sjalvbestaimmanderatt?

2007 var ett ar som ar valdigt viktigt for personer med funktionsvariationer. Det var det
aret Finland undertecknade FN:s konvention om ”"Rdttigheter for personer med
funktionsvariation och dess fakultativa protokoll”. (Finlands FN-férbund, 2015). Detta
betyder att fran och med 2007 sa stravar Finland att personer med funktionsvariationer ska

ha samma manskliga rattigheter som alla andra invanare i vart land.

Varfor ar denna fakta relevant for mitt examensarbete? Jo, det var via denna konvention
som intresset for omsorgsskriftskola fick sin borjan i Finland. Forsta omsorgsskriftskolan
ordnades pa 1930-1940-talet vid olika institutioner, om detta finns mer i kapitel 7.1. Jag
har under flera ar varit hjalpledare pa lagerskriftskolor och dven arbetat som handledare i
en skola for barn med olika intellektuella funktionsvariationer, och den kombinationen

ledde mig in pa omsorgsskriftskolan.

| mitt examensarbete vill jag undersdka vilka kriterier som finns fér ungdomar med
intellektuella funktionsvariationer att delta i omsorgsskriftskola inom den Evangelisk-
lutherska kyrkan. Jag kommer dven ta reda pa hur konfirmandens sjalvbestammanderatt
tas i beaktande samt eventuella utvecklingsmojligheter. Jag kommer begransa detta arbete

till Borga stifts omsorgsskriftskola.

Konfirmandundervisningen spelar en viktig roll i en manniskas andliga mognadsprocess.
Alla ska ha ratt att fa ga i skriftskola pa egna villkor. Darfér finns det olika former av
skriftskola att vélja, bland annat dagskriftskola, lagerskriftskola eller individuell
konfirmandundervisning. Konfirmandundervisning for ungdomar med intellektuell
funktionsvariation dr en utmaning for den traditionella konfirmandundervisningen.
(Evangelisk-lutherska kyrkan i Finland, u.d). Man talar om specialskriftskola,
upplevelseskriftskola, omsorgsskriftskola eller anpassad skriftskola. Det betyder att
skriftskolan ar anpassad till de forutsattningar och mojligheter som konfirmanden har. Den
fokuserar pa upplevelser och pa ”“Learning by doing”, i stéllet for traditionell verbal

inldarning. Konfirmanderna ska kdnna att de lyckas. (Intervju Omsorgsprast, 19.1.2024).
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Konfirmandtiden innebar att lara sig mer om hur det ar att leva som en dopt manniska
tillsammans med andra kristna. De flesta som ar medlemmar i kyrkan har blivit dopta som
barn. Konfirmandtiden ar en fortsattning pa dopet. (Evangelisk-lutherska kyrkan i Finland,

u.a).

Den vanligaste formen av omsorgsskriftskola ar i form av lager. Andra former av skriftskola
kan vara dags- eller kvallsskriftskola. Omsorgsskriftskolan ordnas varje ar och det ar en
ambulerande verksamhet som arrangeras pa olika orter varje ar. | undervisningen i
omsorgsskriftskolan fokuserar man pa kropp, sjal och ande, genom olika metoder, sdsom
promenader, kreativa inslag samt massor och musik. | dagslaget finns det inget register
over vilka forsamlingsmedlemmar som har en intellektuell funktionsvariation, utan det ar
vardnadshavaren som maste gora en intresseanmalan till den lokala férsamlingen eller till

omsorgsprasten. (Petterson, 2023).

2 Syfte och fragestallningar

Syftet med detta examensarbete ar att undersdka hur konfirmationsundervisning for
ungdomar med intellektuell funktionsvariation fungerar inom Borga stift. Vilka kriterier
behdéver man uppfylla for att fa delta i omsorgsskriftskolan, hur beaktas

sjdlvbestammanderatten och finns det utvecklingsbehov?

2.1 Fragestallningar:

Fragestallningar till denna studie ar foljande:
- Vilka kriterier behéver en ungdom uppfylla for att delta i omsorgsskriftskolan?
- Hur beaktas sjalvbestammanderatten?

- Vilka utvecklingsbehov finns det for omsorgsskriftskolan?

2.2 Avgransning

Examensarbetet utgar fran tva stora temaomraden: intellektuell funktionsvariation och

konfirmandarbete. Utgdende fran dem har jag valt féljande avgransningar:
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Eftersom omsorgsskriftskolan &ar en skriftskola for unga med intellektuell
funktionsvariation, sa utgar detta arbete fran vilka kriterier som finns, metoder som
anvands och hur sjdlvbestammande ratten beaktas i konfirmandarbetet fér unga med
intellektuella funktionsvariationer. Detta examensarbete kommer inte att behandla Nepsy-
diagnoser (neuropsykiatriska funktionsvariationer), eftersom fokus i stallet ligger pa att
undersoka och forsta de specifika utmaningar och behov som ar kopplade till intellektuella
funktionsvariationer hos konfirmander. Att inkludera Nepsy-diagnoser skulle leda till en for
stor bredd i undersdkningen, vilket riskerar att forsvara mojligheten att tydligt identifiera
och adressera de specifika fragestallningar som &ar relevanta for malgruppen. Eftersom

Finland har endast ett svensksprakigt stift, kommer detta arbete avgransas till Borga stift.

| detta arbete kommer tva av de mest forekommande diagnoserna presenteras; autism och
Downs syndrom. (Intervju 19.1.2024). Genom att begransa forskningsomradet till dessa tva
diagnoser kan man presentera en mer detaljerad och relevant analys av de unika
utmaningar och behov som dessa ungdomar moter i sin vardag och hur man tillampar
behoven i undervisningen. Denna avgransning ar baserad pa en intervju med en
omsorgsprast, som betonade att bade autism och Downs syndrom &ar diagnoser som ofta
forekommer i deras arbete och kraver specifika pedagogiska strategier. Samtidigt ska det
papekas att det finns andra diagnoser och individuella variationer som ocksa kan paverka
deltagarnas upplevelser, men dessa ligger utanfor ramen fér denna specifika studie.
Genom att fokusera pa just autism och Downs syndrom, kan vi battre forsta och adressera
de pedagogiska metoder som ar mest effektiva for att stoédja dessa ungdomars utveckling
och larande. Ordet funktionsvariation upplever jag som mera O6ppet for olikheter och
variationer bland oss manniskor och darfér har jag valt att anvanda begreppet Intellektuell

Funktionsvariation i mitt examensarbete.

3 Teoretiska utgangspunkter

Teorin till detta examensarbete utgar fran foljande teman: Intellektuell
funktionsnedvariation (IF), sjalvbestammanderatt, skriftskola och omsorgsskriftskola.
Dessa amnen definieras och diskuteras utgaende fran relevant forskning, statistik och
styrdokument. Konfirmandarbete och omsorgsskriftskolan behandlas ur en finlandsk
kontext, medan IF och sjdlvbestammanderatten dven utgar fran andra an finlandska kallor.

Jag tar aven upp vad sjalvbestammanderatten ar och vad den innebar for valet att delta i
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omsorgsskriftskolan och hur det fungerar i praktiken. Den Evangelisk-lutherska kyrkan

foljer en tillganglighetsplan som ska inkludera alla.

Olika begrepp for att beskriva olikheter hos oss manniskor har varierat i takt med
samhallsutvecklingen. Begrepp som handikappade, utvecklingsstérda, brukare,
funktionshindrade och det som anvands idag, funktionsnedsattning och funktionsvariation,
ar nagra exempel pa att det ar svart att hitta ett begrepp som beskriver ett tillstand, en
svarighet, en avvikelse som kan vara medfédd eller forvarvad hos en person. (Institutet for

halsa och vélfard, 2018).

Begreppet funktionsnedsattning kan ha en negativ laddning, nagon som nedvarderas och
det kandes krankande. En funktionsvariation behodver inte innebdra ett hinder da
omgivningen avgoér om funktionsvariationen ar ett hinder eller inte. Omgivningen spelar
stor roll for en person med funktionsvariation, ofta handlar det om okunskap och radsla fér
avvikelser hos omgivningen. Begreppet funktionsvariation syftar pa att varje individ har
unika kombinationer av formagor, svagheter, styrkor och begransningar.
Funktionsvariationer avviker fran normen nar det galler fysisk, psykisk eller kognitiv
funktion. | vissa fall innebar funktionsvariationer ocksa funktionsnedsattning, men inte

alltid. (Institutet for halsa och valfard, 2018).

4 Intellektuell funktionsvariation (IF)

Intellektuell funktionsvariation (IF) ar ett samlingsbegrepp som reflekterar i bred skala 6ver
kognitiva och adaptiva utmaningar som paverkar individers formaga att forsta, lara och
navigera varlden runt omkring sig. Att ha en intellektuell funktionsvariation varierar fran
person till person; vissa personer med en intellektuell funktionsvariation klarar sig
sjalvstandigt i vardagen med hjalp av enkla stodatgarder i skolan, arbetet eller boendet,
medan andra har sa grov intellektuell funktionsvariation att de inte kan uttrycka sig verbalt,

och ar sdledes i behov av mera stdd i sin vardag.

Intellektuell funktionsvariation begransar bara en del av en personens formagor, eftersom
varje person har sina egna styrkor och talanger. En person med IF som har brister inom det
intellektuella har svarigheter med t. ex planering, konkret tankande, omdéme och férmaga
att lara sig av erfarenheter. De har med andra ord svarigheter inom kommunikation, den

sociala delaktigheten och sjalvstandighet. (Nylander, 2019, s. 22). Intellektuella
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funktionsvariationer ar inte en sjukdom, utan personer med intellektuell funktionsvariation
kan behdva extra hjalp, stod och handledning for att klara av vissa vardagliga sysslor och
for att kunna uttrycka sig verbalt. Orsaken till en intellektuell funktionsvariation ar okand;
den vanligaste orsaken till en intellektuell funktionsvariation ar arftliga faktorer. Andra
orsaker kan vara syrebrist under forlossningen och andra problem under graviditeten,

olyckor under barndomen, eller en barnsjukdom. (Kyrkostyrelsen, 2015, s. 7).

Enlig Ineland, Molin och Sauer (2019) har personer med intellektuell funktionsvariation
svart att ta in och bearbeta den information och kunskap som en person erfar. Individer
med IF har svart att tillampa den kunskap eller information i andra sammanhang. Personer
med Intellektuell Funktionsvariation har daven en intelligensnedsattning som medfor att de
har svarigheter att klara av sitt vardagsliv. Aven Granlund (2014) konstaterar att barn med
Intellektuell Funktionsvariation ar som alla andra, men har svarigheter att bearbeta ny
kunskap. Detta innebar att personer med Intellektuell Funktionsvariation far svart att
utveckla ny kunskap och det kan ta langre tid att lara sig nya saker for att sedan kunna
tillampa det i andra situationer. Vidare menar Granlund att personer med Intellektuell
funktionsvariation oftast har svarigheter att tolka och bearbeta information samt
sinnesintryck. Detta gor att det paverkar deras formaga att forsta verkligheten, vilket i sin
tur leder till att de kan fa svart att samspela och fungera i sociala sammanhang. Granlund
beskriver att personer med Intellektuell Funktionsvariation har svarigheter med de

adaptiva féormagorna.

Personer med en intellektuell funktionsvariation kan ha svart gallande abstrakt tankande,
socialt samspel och praktiska saker. Exempel pa detta ar svarigheter att lasa, skriva, rakna
och andra teoretiska och abstrakta saker som tranas i skolan. Formaga till problemldsning
ar ocksa svart, samt formagan att umgas med andra. De har svart att tolka non verbal
kommunikation, som kroppssprak, och svart med att forstd andras kanslor och
forvantningar. Da det kommer till vardagsfardigheter kan de med intellektuell
funktionsvariation ha svart att skota sin hygien, ekonomi, samt att koka mat och stada.

(Adolfsson, Lindstedt, Petterson, Norling-Hermansson, Janeslatt, 2016).
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4.1 Intresseorganisationer och stodgrupper for personer med intellektuell
funktionsvariation

Det finns manga organisationer som arbetar for personer med intellektuell
funktionsvariation. Har nedan kommer jag lista nagra av dessa organisationer som ar

relevanta for mitt arbete:

Pa finlandssvenskt hall finns tillexempel FDUV. FDUV ar intresseorganisationen for
svensksprakiga personer med Intellektuell funktionsvariation i Finland. FDUV arbetar for
manskliga rattigheter, for att skapa en battre framtid for personer med intellektuell
funktionsvariation och for att 6ka deras delaktighet i samhallet. (FDUV, u.d.a). FDUV har tio
regionala DUV-foreningar verksamma i hela Svenskfinland med sammanlagt 2900
medlemmar. De ordnar ldager och kurser, temadagar och foreldsningar och erbjuder stod,
radgivning och gemenskap for personer med intellektuell funktionsvariation och deras

anhoriga. (FDUV, u.a.b).

Finlandssvenska autism och aspergers-féreningen ar en intresseférening for personer med
autismspektrumtillstand och deras narstdende samt personal kring dem. Féreningen
verksamhetsomraden &r Osterbotten, Aboland och Nyland. (Finlandssvenska autism och

aspergers-forening r.f., u.a).

Pa finskt hall finns det till exempel Downiaiset — Suomen Downin Syndrooma ry.
Foreningens syfte ar att fungera som en lank for medlemskapet och att erbjuda sina
medlemmar mangsidig verksamhet och kamratstod. Foreningen férmedlar information om
Downs syndrom, samt fragor som ror service och rehabilitering. Foreningen arbetar mycket
med volontdrarbetare. (Downiaiset — Suomen Downin Syndrooma ry, u.d).
Kehitysvammaliitto arbetar med manskliga rattigheter och har som malsattning att arbeta

"ut ur marginalen”. (Kehitysvammaliitto, u.a).

For att forsta vilken klientgruppen detta arbete handlar om presenteras tva diagnoser.
Enligt omsorgsprasten (Intervju 19.1.2024) ar foljande diagnoser mest forekommande

bland deltagarna i omsorgsskriftskolan: autism och Down syndrom.



4.2 Autism

Autism ar en medfédd funktionsvariation som innebar neurobiologisk stérning i det
centrala nervsystemets utveckling och paverkar personens satt att tidnka, vara och

kommunicera med andra. Svarigheter for en person med autism kan vara:

- Svarigheter att kommunicera och umgas med andra samt ha svart att reglera
kanslouttryck: D.v.s. , personerna har svart att ldsa mellan raderna, lasa
kroppssprak och ansiktsuttryck, och manga har svarigheter att férmedla sina

kanslor.

- Dalig flexibilitet, svart att skifta fokus: Rutiner, ritualer och speciella rorelsemonster

maste goras pa samma satt om och om igen.

- Brist pa sunt fornuft, “antingen-eller” tdankande: Man kan ta in stora
kunskapsmangder, men det ar svart att anvanda dem i praktiken. Ord tolkas ofta

bokstavligt och personen har svart att férsta om man pratar bildlikt.

- Specialintressen som kan vara mycket avgransande och svara for andra att forsta:
man kan lara sig utantill, till exempel, buss-, och tagtidtabeller, telefonkataloger och

andra bokstavs- och nummerkombinationer.

- Svart att forsta andras perspektiv och kdnslor.

- Motorisk klumpighet: svart att kndppa knappar, knyta skosnoren. Svart med takt-,

och bollsinne.

- Stresskanslighet; Lag tolerans mot frustration: om de drivs av andras krav, kan det

leda till frustration och 6verreaktion, till och med handgripligt.

- SOmnstorning.

- Bristande simultankapacitet: “en sak i taget” och “var sak pa sin plats” ar en regel

de lever efter.

- Bristande automatisering av vardagsfunktioner: de har svart att skapa automatiskt
agerande, till exempel, att tandborstningen bestar av manga olika moment som vi

inte tanker pa att vi gor.



- Ovanliga reaktioner pa sensoriska stimuli

- Med mera. (Lundin et al., 2019, s. 80-84).

Autism beror pa kdnda och okdnda biologiska avvikelser i hjarnan, som i sin tur paverkar
hjarnans satt att ta in, bearbeta och tolka information. Autism beror pa en genetisk och
arftlig komponent samt flera kdnda biologiska miljcfaktorer, som till exempel, infektioner,
sjukdomar eller medicinering under graviditeten. Hog risk for autism finns om modern varit
utsatt for miljogifter och bekdampningsmedel samt om foéraldrarna har en hogre alder. Idag
har cirka 1-3 procent av befolkningen en autismdiagnos. Detta beror pa att man blivit
battre att upptiacka och diagnostisera autism. Det ar fler pojkar an flickor som har
diagnosen autism. Med dagens metoder ar det ovanligt att man staller en autismdiagnos
fore 1,5 ars alder, men det kan forekomma individer som far sin diagnos forst i vuxen alder.
(Benjo, Roll-Petterson, Klintwall, Langh, Odom, Bolte, 2023, s. 1-2). Enligt Finlands Svenska
Autismfdrening sa finns det cirka 55 000 personer med denna funktionsvariation, men det

finns manga fler med s. k. autistiska drag. (Vienonen, 2023, s. 29).

Barn med autism kan ha s. k. “normal utveckling” till cirka ett ars alder, darefter minska
deras sociala beteende och deras sprakutveckling blir avvikande. Det finns tva
internationella system for att diagnostisera autism; 1) DSM (Diagnostic and Statistic
Manual of Mental Disorders) och 2) ICD, (International Classification of Diseases), men i
Finland anvands tills vidare ICD:s diagnostiseringskriterier. (Duodecim, 2024). Det ar vanligt
att personer med autism ocksd har andra sjukdomar som t ex epilepsi, syn- och
horselnedsattning, somnsvarigheter, talsvarigheter, depression och angest och andra
funktionshinder som paverkar deras férmaga att klara vardagen. Det ar svart att avgdra om
personer med autism har ytterligare diagnoser eftersom manga syndrom har likartade
symtom som autism, t ex ADHD och OCD é&ven kallat tvangssyndrom. (Dahlgren, 2019, s.

32).

Personer med autism paverkas mycket av den miljo de vistas i. | en for personen bekant
miljo och déar det finns forstaelse kan hen fungera och ma bra. Men i en okand miljo dar
forstaelse saknas och kraven blir annorlunda blir hen stressad och kan fa svart att gora
saker som hen vanligtvis kan goéra. | en sddan miljo kan de handa att hen far ett destruktivt
beteende och kan skada sig sjalv och andra. Darfor ar det viktigt att skapa en for personen

med autism en sa lugn och trygg miljo som majligt. (Vienonen, 2023, s. 7).



4.3 Downs-syndrom

Downs syndrom, eller Trisomi 21, ar en intellektuell funktionsvariation som beror pa en
kromosomavvikelse. Enligt Duodecim (2023) sa forklarar de sa har: “I normala fall finns det
tvd av varje autosomal kromosom. Vid trisomi finns det tre. Vid Downs syndrom dr alla tre

kromosomer i kromosom 21 vanligen separata, det vill sdga inte fdsta vid varandra.”

Man kan ta reda pa redan i fosterstadiet ifall ett barn har kromosomavvikelser med hjalp
av ett NIPT-undersokning (non-invasive prenatal testing). Undersdkningen gors i vecka tio
till tretton , ar ett blodprov fran modern som man sedan kan analysera fostrets DNA och
undersoka och se ifall det finns nagra kromosomavvikelser. Enligt Karolinska institutet sa
ar en NIPT-undersokning en tillforlitlig undersdokning, men om analysen visar ett positivt
resultat s& maste man bekrafta avvikelserna med hjalp av ett fostervattenprov eller

moderkaksprov. (Karolinska Universitetet, 2023).

Downs syndrom kdnnetecknas av nagra latt igenkdnnbara fysiska drag, sasom att 6gonen
ar oftast sneda och har sa kallade epikantusveck, eller hudveck, som delvis tacker den inre
dgonvran. Oronen kan vara mycket sm4, likasd munnen och strupen dr sm& medan tungan
kan vara stor. Tillvaxten hos personer med Downs syndrom &r ldangsammare &n
genomsnittet och som vuxen ar de ofta kortare an vad genomsnittet ar. Vanliga symtomen
till syndromet ar bettfel, 6verrorliga leder samt autoimmuna sjukdomar som diabetes och
celiaki. Dessutom kan en tredjedel av de med Downs syndrom fodas med hjartfel. En
person med Downs syndrom kan aven skoldkortelns funktion kan vara férsamrad.

Medellivslangden ar mellan 55 ar och cirka 65 ar. (Rintahaka, 2020).

En person med Downs syndrom har en intellektuell funktionsvariation som varierar fran
lindrig till svar, men sjalva diagnosen &ar valdigt individuell: Den kognitiva utvecklingen
under uppvaxten ar langsammare an vanligt; tal-, sprak-, och forstaelseutvecklingen kan
vara forsenad. Den fysiska utvecklingen ar ojamn; ofta har personer med Downs syndrom
koordinations-, och balanssvarigheter, vag kroppsuppfattning och gestaltningssvarigheter,
samt koncentrationssvarigheter. (Rintahaka, 2020). Enligt en studie gjord vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala, har man kommit fram till att barn och vuxna med Downs syndrom
utgor en riskgrupp med 6gon och synproblem, darfor bar manga med diagnosen glaségon.
(Jonnelid, et al., 2002 s. 30). Manga med Downs syndrom kan ha manga andra diagnoser,

sasom autism och andra neuropsykiatriska diagnoser. Vid Downs syndrom ses ofta ocksa
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hjartmissbildningar i varierande grad men dven andra organ kan vara paverkade. De fysiska
besvaren kan ofta behandlas medicinskt medan 6vrigt kan med ratt stimulans, traning och
pedagogik gora att personen utvecklas mycket. Intressant ar ocksa att det forskas huruvida

det finns en tidig form av Alzheimers sjukdom kopplat till Downs syndrom. (Oxelgren, 2019)

Forenta Nationen (FN) deklarerade 2011 att den 21 mars ar den internationella Downs
syndrom-dagen (World Down Syndrome Day). (Férenta Nationen, 2012). Detta datum
valdes eftersom personer med Down syndrom har tre uppsattningar av kromosom 21, dar
av 21-3. Pa svenska sa kallas den “Rocka sockorna”-dagen, eftersom kromosomparen ser
ut som sockor i mikroskop, sa bar vi olika farger pa sockorna. “Med att rocka sockorna hyllar

vi olikheter och alla mdnniskors lika virde”. (Svenska Downféreningen, u.a).

4.4 Pedagogiska metoder for elever med intellektuell funktionsvariation

Elever med intellektuell funktionsvariationer kan behdva langre tid och stod for att forsta,
lara sig nya saker samt uttrycka tankar och kanslor. Darfor ar det viktigt att organisera
undervisningen pa ett tydligt och forstaeligt satt. Det ar viktigt att pedagogen har kunskap
om elevens behov, intressen och férutsattningar for att planera undervisningen. Det galler
att undersoka hur eleven uppfattar varlden genom horsel och syn, vilka satt hen
kommunicerar pa och vilka sinnesintryck hen tar emot. Dessutom maste man ta hansyn till
eventuella funktionsnedsattningar som kan paverka inldrningen eller krava speciella

hjalpmedel. (SPSM, 2023).

Ett hjdlpomedel man kan anvanda i undervisningen ar alternativt kompletterande
kommunikationssatt (AKK). Genom Alternativ och Kompletterande Kommunikation (AKK)
kan bade omgivningen och elever med behov av kommunikationsstéd kommunicera mer
effektivt, vilket mojliggor forstaelse, uttryckande av kanslor och asikter. AKK omfattar olika
metoder sasom teckensprak, kroppsrorelser, tecken som stod, bilder och symboler, vilket

alla underlattar kommunikationen. (SPSM, u.a).

Ett annat hjdlpmedel man kan anvanda i undervisningen ar tecken som alternativt och
kompletterande kommunikation (TAKK). TAKK &r sadana stodtecken man tecknar
individuella tecken som stdd till tal. Genom att fokusera pa att teckna nyckelorden i det
talade budskapet blir kommunikationen tydligare och langsammare, vilket underlattar

forstaelsen for den som man pratar med. Pa detta satt involveras bade synen och horseln,
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vilket ger mottagaren av kommunikationen mojlighet att ta emot informationen genom tva

sensoriska kanaler. (Rydman, Vinblad, Fransson & Larsson, 2022, s. 19).

Inom omsorgsskriftskolan &r ritualer och musik det som tillimpas mest Ohman menar att
ritualer, sang och musik ar det som personer med intellektuell funktionsvariation kanner
igen, upplever och genom vilket de blir bekanta med religion och det religiésa. | Ohmans
forskning var sinnestimulering och sang metoden for att kunna se hur personer med

intellektuell funktionsvariation upplever det religiosa. (Intervju Omsorgsprast 19.1.2024).

4.5 Grader av intellektuell funktionsvariation

Intellektuell funktionsvariation innebar en nedsattning av intelligensen kombinerat med
svarigheter att klara vardagslivet sjalvstandigt. Detta kan variera i vilken utstrackning den
sociala kompetensen eller det adaptiva beteendet betonas i férhallande till intelligens eller
begavning. Diagnosen intellektuell funktionsvariation faststalls vid en psykologutredning
dar personen kartlaggs nar och hur avvikelser fran det normala forst marks. (Granlund &

Goransson, 2019, s. 12).

Intellektuell funktionsvariation kan kategoriseras i fyra nivder: Lindrig (IQ 51-70),
medelsvar (IQ 36-50), svar (IQ 21-35) och grav (1Q 0-20). “Beroende pa vilken niva du har
kan livet paverkas pa olika sdtt. Det dr stor skillnad pa hur mycket stéd man behover”.

(Fernell och Wester Oxelgren, 2015, s. 3).

4.5.1 Lindrig intellektuell funktionsvariation

En lindrig intellektuell funktionsvariation betyder enligt Elisabeth Fernell och Ida Lindblad,
att det finns svagheter i de intellektuella férmagorna som ar relaterade till abstrakt eller
teoretiskt tankande. Personen med lindrig intellektuell funktionsvariation klarar av det
mesta sjalv men behdver hjalp med vissa saker. Det innebar att man uppfattar sin narmiljé
pa ett konkret satt och att det blir svarare att hantera och tolka symboler, beskrivningar
och liknande objekt. En person med lindrig intellektuell funktionsvariation har dven svarare
att ta till sig teoretisk kunskap an praktisk kunskap. Med en lindrig intellektuell
funktionsvariation sa paverkar det de adaptiva funktionerna och leder till att de flesta

behover kontinuerligt stod for att hantera det vardagliga livet. (Fernell & Lindblad, 2024).
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4.5.2 Medelsvar intellektuell funktionsvariation

En person med en medelsvadr eller mattlig intellektuell funktionsvariation kan ha svart att
forsta och tolka socialt samspel, abstrakta sammanhang och uttryck. Den verbala
kommunikationen kan vara fran enstaka ord till korta meningar. Det anvidnds ofta
alternativa satt att kommunicera, sasom bilder och stodtecken. Vid medelsvar intellektuell
funktionsvariation kan man bo sjalvstandigt i en lagenhet vid ett gruppboende, dar stod fas

i vardagliga aktiviteter. (lvarsson, 2014).

Det finns en férmaga att grunda att skapa olika form av relationer, vilket kan visa sig i starka
familje- och vanskapsband. Personen kan ha stabila vanskapsrelationer hela livet och dven
karleksforhallanden. Eftersom det kan vara svart att uppfatta och tolka sociala signaler ratt
hos andra kan det medféra svarigheter i relationer av olika slag. Beslutsformagan ar tydligt

begrdansad och personen kan behova stdd. (lvarsson, 2014).

4.5.3 Svar eller grav intellektuell funktionsvariation

En person med svdr eller grav intellektuell funktionsvariation har en stor begransning av
den intellektuella formadgan. Personen upplever tillvaron “har och nu” och kan inte
forestalla vad som ska hdnda eller har hant. De saknar oftast ett verbalt sprak och
kommunicerar genom kroppskommunikation, sdsom ljud, gester, mimik och handlingar. De
med svar intellektuell funktionsnedséattning kan dven anvanda bilder vid kommunikation,
medan de med grav intellektuell funktionsnedsattning kan anvanda sig av foremal. “Deras
verklighetsuppfattning ar konkret och personerna upplever, kdnner igen och agerar i nuet”
(Ilvarsson, 2014). Motoriska och sensoriska funktionsbegransningar kan medféra att

personen inte anvander foremal pa ett andamalsenligt satt. (lvarsson, 2014)

Enligt Karlsson och Johansson (2023), behdver personer med svar eller grav intellektuell
funktionsnedsattning bo pa gruppboende dar tillgang till “dygnet runt”-stéd finns.
Personer med grav intellektuell funktionsvariation uppfattar varlden pa ett egocentriskt
och konkret satt. Den kognitiva formagan for en person med svar intellektuell
funktionsnedséattning motsvara en alder pa cirka 3—6 ar, medan den kognitiva férmagan for

en person med grav intellektuell funktionsnedsattning motsvarar en 0-2 aring.

Ohman utgar i sin bok fran personer med grav intellektuell funktionsvariation d& han

beskriver sdrdrag hos personer som har svara fysiska och psykiska skador som yttrar sig pa
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de kognitiva formagorna, det vill saga var formaga att handla och kommunicera. Han utgar
ifran att det finns ett samband mellan dessa sardrag och att religion darmed maste ses ur

flera perspektiv for att battre forsta helheten. (Ohman, 2008, s. 44—-45).

4.6 Lagstiftning gallande personer med intellektuell funktionsvariation

| den nuvarande lagen om service och stéd pa grund av handikapp (380/1987) ar syftet att
sakerstalla att personer med funktionsvariationer har likvardiga mojligheter att leva och
delta aktivt i samhallet som personer utan funktionsvariation. Lagen ar utformad for att
forebygga hinder och nackdelar for personer med en funktionsvariation. En central del av
lagen ar att utreda individuella behov av service och stod for varje klient och att tillgodose
dessa behov pa ett anpassat satt. | 8 ¢ § i lagen om service och stéd pa grund av en
funktionsvariation (380/1987) faststalls ratten till personlig assistans for dem som behover
det samt vilket stod assistenten kan ge till personen. Detta innebar att lagen ar utformad
for att sakerstdlla att personer med funktionsvariationer far det stod de behdver for att
leva ett sa sjalvstandigt liv som majligt. (Lagen om service och stod pa grund av handikapp

380/1987).

Specialomsorgslagen (519/1977) omfattar personer med medfédda sjukdomar som
bromsar utvecklingen, personer som har drabbats av sjukdomar som har paverkat
utvecklingen under barndomen, samt personer med psykiska funktionsvariation som inte
far stod eller service enligt andra lagar. Syftet med specialomsorgslagen ar att stodja
personer med diagnoser som omfattas av lagen sa att de kan klara sig i vardagen. Det
innebar att lagstiftningen tar hansyn till den vard och omsorg som personerna behéver
samt skapar forutsattningar for dem att anpassa sig och delta i samhallet. (Lag angaende

specialomsorger om utvecklingsstérda 519/1977).

4.7 Statistik

Enligt Kehitysvammaliitto (2023) finns det cirka 50 000 personer i Finland med olika grad
av funktionsvariation. Av dem ar ca 30 000 i arbetsfor alder. Cirka 500—-600 personer,
motsvarande 2 %, har ett avlonat arbete. Cirka 5 000—-6 000 personer med intellektuell

funktionsnedsattning deltar i dagverksamhet. (Kehitysvammaliitto, 2023).
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Orsaken till intellektuell funktionsvariation ar okand hos ca 30 % med grav intellektuell
funktionsvariation och 50 % med latt eller mattlig individuell funktionsvariation
(Kehitysvammaliitto, 2023). Enligt Duodecim har 1% av hela Finlands befolkning ndgon
form av intellektuell funktionsvariation. Av dessa har ca 70 % lindrig intellektuell
funktionsvariation, 20 % har mattlig intellektuell funktionsvariation och ca 10% har en grav
intellektuell funktionsvariation. Intellektuell funktionsvariation ar vanligare hos man an

kvinnor. Den vanligaste diagnosen ar Down-syndrom.

5 Sjadlvbestammanderatt

Sjalvbestammanderatten innebar att individer sjalva far gora val i sitt dagliga liv, till
exempel vad de ska ha pa sig, vad de ska ata till frukost och vilka de ska umgas med. Det
finns dock regler som alla maste félja. For personer med intellektuella funktionsvariationer
kan dessa val bli begrdansade pa grund av svarigheter att bedéma behovet av stéd och att
forsta konsekvenserna av sina val. Manga av dessa individer saknar ett verbalt sprak och
anvander alternativa kommunikationsmedel, vilket kan leda till misstolkningar. (Institutet

for halsa och valfard, 2024).

Sjalvbestammanderatten ar en mansklig rattighet. Varje manniska har ratt till
sjalvbestammande oberoende av sjukdom, nedsattning eller annat hinder. Det innebar att
alla har ratt till likabehandling, personlig frihet och integritet. FN konventionen om
rattigheter for personer med funktionsvariation befaster fulla och lika maénskliga
rattigheter och grundldggande frihet for personer med funktionsvariation. Dessa
rattigheter ska uppfyllas utan diskriminering. Detta betyder att personer med intellektuell
funktionsvariation har ratt att besluta om sitt eget liv och saker som ber6ér dem sjalva.

(Institutet for halsa och valfard, 2024).

Sjalvbestammande for personer med intellektuell funktionsvariation aktualiserades i juni
2016 i samband med att Finland faststdllde FN-konventionen om rattigheter for personer
med funktionsvariation. Da uppdaterades dven omsorgslagen att innehalla en paragraf om
hur sjdlvbestimmandet stdds och dar begransningsatgarder beskrivs. | socialvardslagen
(1301/2014) finns lagen om sjalvbestammanderatt hos personer med intellektuell
funktionsvariation. Dess syfte ar att understéda och bevara valfarden och den sociala

tryggheten, minska bristande jamlikhet och understoda delaktigheten, kunna sa jamlikt
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som mojligt trygga en nodvandig, tillfredsstallande och forstklassig socialservice och att
kunna understoda klientorienteringen och att klienten har ratt till god service och

bemotande. (Socialvardslag 1301/2014).

Alla kan vi bli nekade rattigheter, men storst ar risken for de med intellektuell
funktionsvariation eftersom man tror att de inte har férmaga att bestamma sjalva eller att
de inte kan ge uttryck for sin vilja. Sjalvbestammande har sin utgangspunkt i individers inre
motivation, men aven faktorer i miljon har stor betydelse for vilka majligheter individen
har att bli en aktiv aktor i sitt liv och darmed sjalvbestaimmande (Shogren, Little &

Wehmeyer, 2017, s. 17-18).

Ohman (2008, s. 73) skriver om sprakets betydelse for att férmedla upplevelser pa s& satt
att vi med hjalp av var kognitiva formaga kan tala om den och med hjilp av tidigare
erfarenheter placera den i raden av upplevelser, forsta och begripa upplevelsen. Eftersom
manga med intellektuell funktionsvariation har svarigheter att uttrycka sig verbalt eller helt
saknar ett verbalt sprak kan det vara svart for dem att gora beslut. De kan dven sakna
tidigare erfarenheter som gor att det kan vara svart att vélja vad man vill. Ohman belyser
vikten av tillit och trygghet som de viktigaste faktorerna i kommunikationen med de som
saknar ett verbalt sprak eller som inte har tidigare erfarenheter de kan relatera till. Tillit
bor finnas saval hos individen som miljon de vistas i och méanniskorna i deras néarhet.
(Ohman, 2008, s. 73). P4 ett generellt plan handlar sjilvbestimmande om huruvida det &r
individen sjalv som bestammer eller om andra paverkar beslutet. Sjdlvbestimmande

innebar att manniskan agerar utgaende fran sin egen vilja (Wehmeyer, et al., 2017, s. 3).

Att fa bestdamma sjalv om viktiga saker i var vardag ar en rattighet vi alla har.
Sjalvbestammande kan dock vara olika fran situation till situation till exempel vilken mat
man tycker om och vill ha. En person utan verbalt sprak kanske kan med bilder visa sin vilja,
medan de som inte har nagon form av kommunikation far ha sin tillit att de personer som
finns i deras narhet gor ratt val at dem. Wehmeyer konstaterar i en studie om
funktionshindrades livskvalitet att personer med funktionsvariationer rankade betydelsen
av sjalvbestimmande betydligt hogre an vad professionella och anhoriga gjorde.
Sjalvbestammande bidrar saldes till att personer med funktionsvariation kanner sig mera
tillfreds med livet. Trots detta far personer med intellektuell funktionsvariation gora farre

val och har mindre kontroll 6ver sina liv dn andra. Detta kan bero pa att det ar svart att veta
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hur man ska forverkliga det i praktiken och det finns en radsla for att de ska fatta beslut

som kan vara till skada for dem. (Wehmeyer, 2005, s. 114).

Nar valet kommer att valja om man vill ga i skriftskola, hur man vill gd och var man vill ga
sa diskuterar alltid férsamlingen med vardnadshavarna, professionella teamet och
konfirmanden om vad som passar for konfirmanden. Har konfirmanden majlighet att sjalv
uttrycka sin vilja verbalt sa respekteras det och tillsammans med vardnadshavarna och det
professionella teamet diskuterar man fram en lamplig 16sning. Om konfirmanden saknar
verbalt sprak sa ar det vardnadshavares och det professionella teamet som oftast i
samforstand tar beslut vad de tror blir den basta I6sningen for konfirmanden pa basen av
kroppssprak, ljud eller blinkningar som viljeyttringar. (Intervju med omsorgsprast

19.1.2024).

6 Skriftskola

Skriftskola ar den bendamning man anvander i vardagligt sprak da man talar om
konfirmationsundervisningen. Enligt Uppslagsverket Finland (2010) ar skriftskolan en
institution inom den Evangelisk-lutherska kyrkan sedan 1730-talet och gjordes obligatorisk
i Borga stift 1774. Konfirmandarbetet ar i sin tur en del av kyrkans dopundervisning.
Ungefar tre fjardedelar av 15-aringarna deltar varje ar i konfirmandundervisning. Malet
med konfirmandarbetet ar att konfirmanden starker konfirmandens tro och hen far en ndra
kontakt med forsamlingen. (Evangelisk-lutherska kyrkan i Finland, u.d). Ordet konfirmation
kommer fran latinets confirmatio som betyder befastande eller bekréaftelse. Tidigare var
konfirmandundervisningen en férdjupning i Luthers lilla katekes. Numera grundar sig

konfirmandundervisningen pa en "grundplan” fér konfirmandundervisningen fran 2017.

Malet med konfirmandverksamheten skiljer sig fran malen med skolvandringar eller andra
aktiviteter som kyrka och skola samarbetar kring. Konfirmationsundervisning for ungdomar
med intellektuell funktionsvariation forutsatter kunskap i omradet. Forberedelsearbetet ar

viktigt och fragor som finns ar:

| vilka former ska vi ordna undervisningen?

Vilka dagar? Vilka tider?
- Ar det mojligt att ordna lagerskriftskola?

- Vad har ungdomarna sjalva for 6nskemal?
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- Vilka ar forvantningarna?
- Hur ser ungdomarnas hemsituation ut och vilket behov av stéd har ungdomarna?

(Nordin, 2012, s. 27).

Konfirmationsarbete ska inte innebéara krav pa prestation av kunskap, utan det ska finnas
mojlighet att inhamta kunskap, fa nya erfarenheter och upplevelser. Det kan t. ex ske
genom olika sinnesintryck. En metod att bedriva individuell konfirmationsundervisning ar
att konkretisera undervisningen och arbeta med praktiska exempel. Det kan vara att fragan
om upplevelsevandringar eller att anvanda sig av konst. Konfirmandundervisningen ska
ocksa innebdra att ungdomarna blir bekraftade for den de ar och att de far uppleva att alla
manniskors lika varde. Konfirmandundervisningen ska erbjuda gemenskap och vissheten
om att man inte dar ensam och att det finns en Gud som alskar varje manniska. (Nordin,

2012,s. 27).

Konfirmandtiden och konfirmationen ar ett viktigt skede i en ung manniskas liv, pa vag fran
barndom till vuxenlivet. Konfirmandprocessen omfattar temadagar, gudstjanst- och
ungdomsverksamhet, intensivperiod(lagertiden) och konfirmation. Den mest populdra
formen av intensivperioden ar skriftskoleldger. Konfirmandundervisningen och hur den
genomfors, planeras alltid lokalt och skilt for varje skriftskola. Antalet konfirmander i en
grupp bor vara hogst 25 personer. (Kyrkostyrelsen, 2017). Undervisningen omfattar 80
timmar. Konfirmanderna forbereds under hela kyrkoaret med kyrkogang och 1-2 nérdagar,
weekend och samlingar. Konfirmandundervisningen kan ordnas pa en lagergard dar
konfirmanderna vistas dygnet runt i 7 dagar. Konfirmanderna har lektioner, samvaro, lekar
och andakter, samt férbereder sig infor konfirmation genom Gudstjanstfirande.

(Kyrkostyrelsen, 2017).

Det gar dven att vélja bland andra alternativ sa som dag- eller kvallsskriftskola, tema- eller
vuxenskriftskola.  Dagskriftskola ordnas sa att konfirmanderna samlas for
konfirmandundervisning dagtid och tilloringar ndtterna hemma. Dagskriftskola kan ga
parallellt med lagerskriftskola sommartid eller separat vid annan tidpunkt. Ett daglager kan
omfatta 5 timmar per dag och pagar i 10 dagar. En kvallsskriftskola samlas en kvall per
vecka i ungefar ett halvar och vid behov ordnas konfirmandundervisningen flexibelt.
Temaskriftskolor kan ordnas i form av idrotts-, vandrings-, medie-, eller konstskriftskola.
Vuxenskriftskolan omfattar 20 timmar dar ingdr moten med prasten och deltagande i

forsamlingslivet. En individuell plan goérs dar den vuxna konfirmandens bakgrund,



18
livssituation, orsak, personliga mal och 6nskemal beaktas. Varje forsamling far sjalv planera
och genomféra skriftskola s& som passar dem och deras konfirmander bast. Aven

individuell-enskild konfirmandundervisning ar mojlig. (Kyrkostyrelsen, 2017).
Den som gatt skriftskola och blivit konfirmerad far:

- Sjalvstandigt ga till nattvarden

- Blifadder

- Vid 18-ars alder bli fortroendevald

- Ga hjalpledarutbildning

- Gifta sig i kyrkan (Evangelisk lutherska kyrkan i Finland, u.a).

Sedan 2018 utgar forsamlingarnas konfirmandarbete fran planen “Ett stort under — Plan
for konfirmandarbetet 2017”. Enligt Evangelisk-lutherska kyrkan i Finland sa aterspeglar
denna plan en “holistisk kristen mdnniskosyn och en bred och mdngsidig syn pa ldrandet”.
Konfirmanderna star i fokus och undervisningen utgar fran deltagarnas egna fragor. Det
kan handla om vad som ar ratt och fel, medmansklighet, vart ansvar for miljon osv. Planen
ar inte en egentlig laroplan, utan endast ett styrdokument som vill stéda ungas utveckling
pa olika omraden, dar ibland andlighet, gudstjanstliv, integrering till
forsamlingsgemenskapen med mera. En viktig tyngdpunkt i undervisningen under
konfirmandtiden ar samlingar, samtal, lekar och undervisning. (Kyrkostyrelsen, 2017, s.

20).

| "Ett stort under” har man samlat 6évergripande malsattningar foér undervisningen (se figur
1) enligt foljande: “De unga dr delaktiga, blir hérda och far pdverka. De unga upplever
gemenskap, trygghet, helighet och glddje. De unga bdr ansvar for sig sjdlva, andra
mdnniskor och skapelsen. De unga vill hora till Kristi kyrka. De unga kan koppla
kristendomens viktigaste innehdll till sitt eget liv. De unga Idr sig att vdrna om sitt andliga
liv genom handlingar, stillhet och delaktighet. Konfirmandundervisningen stdrker de
ungas tro pd den Gud treenige och utrustar dem foér ett liv som kristen” (Kyrkostyrelsen,

2017,s. 3).
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Konfirmandundervisningen
starker de ungas tro
pa Gud den treenige
och utrustar dem
for ett liv som kristen.
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genom handlingar,
stillhet och delaktighet.

Figur 1 Malsittningar och konfirmandarbetets verksamhetsidé (Ett stort under, s. 3,2017)

Andra material som anvands inom bade skriftskolearbetet, men dven i ungdomsarbetet ar
en utvecklingsplan — Stigen. Stigen finns uppgjord som ska hjalpa férsamlingarna att
beddma utvecklingsbehoven for barn och unga fran 0—22 ar. En publikation fran 2021 om
rekommendationer for att forebygga utanforskap finns ocksa uppgjord. | den finns ett
kapitel som heter "Kompetens och stoéd" som &r tankt for specialungdomsarbetets
specialuppgifter. (Evangelisk lutherska kyrkan i Finland, 2021). | den skrivelsen lyfts det
fram vikten av kompetent personal och ett brett samarbete med andra aktérer for olika
finansierings mojligheter, men dven hur behov av sarskilt stéd kan beaktas och starkas i

konfirmandundervisningen. ("Sa att ingen blir ensam" - 2021).

| en kolumn i Kyrkpressen fran 2023, gav de unga konfirmanderna vitsordet 9-, for
konfirmandundervisningen. Dessa konfirmander tyckte att konfirmandtiden paverkat

deras psykiska valbefinnande positivt. "De hdgsta podngen fdr pdstdendena “jag var
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trygg”, "jag fick vara mig sjdlv”, "jag hade det bra i skriftskolan” och "vi hade en bra
sammanhdllning i var konfirmandgrupp”. (KP, 2023, s. 5).

Skriftskolan d@r en del av den finlandska ungdomskulturen. Enligt Suomen evankelis-
luterilainen kirkko sa deltog 73,5 % av stiftets inskrivna 15 aringar i skriftskola ar 2023.

Detta ar en hojning pa cirka 0,6 procentenheter da ar 2022 deltog 72,9 %.

| en annan tabell hittar vi antalet konfirmander for aren 2020 till 2023. Har ser man att
mellan ar 2022 och 2023 finns en O0kning av vi har en okning pa 3,73 %. (Evangelisk-

lutherska kyrkan i Finland, 2023).

Tabell 6:1 Medlems statistik. Suomen evankelis-luterilainen kirkko

Medlemsstatistik 2023 - Borga stift

Uppgifter 2020 2021 2022 2023
Konfirmander 2722 2708 2837 2934

Ddpta i skriftskola 40 33 43 65
Intradda i skriftskola 65 47 63 92

7 Omsorgsskriftskola

Omsorgsskriftskolan ar en skriftskola for ungdomar med intellektuell funktionsvariation
som inte skulle ha nagon nytta eller gladje av att delta i en vanlig skriftskola.
Omsorgsskriftskolan ar skraddarsydd efter deltagarnas kommunikationsférmaga, fysiska
begransningar och de olika behov som finns. Eftersom konfirmanderna oftast har mycket
olika behov, sa varierar innehallet och metoderna i omsorgsskriftskolan mycket. (Intervju

Omsorgsprast 19.1.2024) Malet med skriftskolan ar konfirmation.

Inom Borga stift finns en omsorgsprast. (Evangelisk-lutherska kyrkan i Finland, u.3)
Omsorgsprasten arbetar for att 6ka medvetenheten om manniskors olikheter och starka
gemenskapen sad att sa att intellektuell funktionsvariation inte ska bli ett handikapp i
forsamlingssammanhang. Han fungerar dven som en lank mellan familjerna och

forsamlingarna, informerar och uppdaterar verksamheten.



21
Fastan forsamlingsmedlemmar med grav intellektuell funktionsvariation har begriansade
sprakliga fardigheter och mdjligheter kan de med hjalp av utbildning till exempel i
skriftskolan och med stod av hjalpmedel och personal delta i religios verksamhet. Samtidigt
bidrar de med att lyfta fram drag i religios erfarenhet som ar kroppsbaserad och syns i
initierat deltagande i andakts- och Gudstjanstliv. De visar att vissa drag som ingar i var

forstaelse av religion blir tydliga p& ett alldeles speciellt sitt. (Ohman, 2008, s. 9).

7.1 Omsorgsskriftskolans historia

Omsorgsskriftskolan har mer an 60 ars historia i Finland. Forsta omsorgskriftskolan
ordnades pa 1930-1940 talet vid olika institutioner. Regelbundna skriftskolor har ordnades
sedan 1966 nar Marta Oesch ordnade lager pa Kattilavirta lagergard. Pa 1980-talet
faststallde man planen for omsorgsskriftskolan 1 for att mojligheten for intellektuellt
funktionsnedsatta att fa samma rattighet som andra som blivit konfirmerade. Ar 1988
godkdndes vid biskopsmotet en ny skriftskola for de med grav intellektuell
funktionsnedséattning, den sa kallade skriftskola 2. Nar man férnyade skriftskolan ar 2001,
utvecklades darmed omsorgskriftskolan 1 och 2, vilket var att erbjuda lamplig skriftskola
for de med intellektuella funktionsnedsattningar. Omsorgsskriftskola 1 var menat for
konfirmander med lindrig intellektuell funktionsnedsattning, medan omsorgsskriftskola 2
var menat for konfirmander med grov intellektuell funktionsnedséattning. (Ojansuu, 2019,
s. 21-22). Ohman konstaterar att i ldroplanen fradn 1988, fér specialskriftskola 2 fér gravt
funktionshindrade férsamlingsmedlemmar, inte uppstaller nagra som helst kognitiva mal.
| centrum star i stdllet den kommunikation som ar mojlig for den gravt funktionshindrade
personen. Kommunikationen i specialskriftskola 2 utgar fran ett samspel med
konfirmanden inom skriftskolan. Ett samspel som kan anvanda sig av all slags non verbalt

sprék. (Ohman, 2008, s. 8).

Enligt omsorgsprasten (Intervju 19.1.2024), sa ordnads omsorgsskriftskolan av Borga stifts
forsamlingar. Omsorgsskriftskolan ordnar en lagerskriftskola per ar; vartannat ar i sédra
Finland, och vartannat &r i Norra Finland, framst Osterbotten. Omsorgsprasten ordnar dven
dagsskriftskola vart andra eller vart tredje ar. Dagsskriftskolan sker i samarbete med en

skola i Vastra Nyland.
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7.2 Planering infor omsorgsskriftskola

Hela processen borjar med att familjer kontaktar endera omsorgsprasten, eller
kyrkoherden vid familjens hemfoérsamling nar ungdomen bdérjar ndarma sig skriftskolaldern
eller ar i skriftskolaldern. Under en diskussion med familjen och kyrkoherden (eller
ungdomsarbetsledaren), sa funderar man da “Vad tinker ungdomen sjilv? Vad tdnker
fordldrarna? Vad dr mojligt? Vad dr det bdsta? Och sa gér man en gemensam utvérdering.
Ar det biittre att [konfirmanden] integreras i det vi kallar en vanlig skriftskola eller att man

tar del av omsorgskriftskola.” (Intervju Kyrkoherde 18.1.2024).

Genom samarbetet med boenden, skolor och férsamlingens egen verksamhet far
forsamlingen information om ungdomar i behov av omsorgsskriftskola. Oftast ar det
diakoner, larare eller andra ledare som kanner familjerna som kontaktar kyrkoherden eller

omsorgsprasten. (Intervju omsorgsprast 19.1.2024).

Efter att omsorgsprasten haft kontakt med bade férsamlingen och familjen vars ungdom ar
intresserad eller i behov av omsorgsskriftskola, sa darefter bildas en skriftskolgrupp pa cirka
9-10 ungdomar fran aldern 15 ar och uppat. Storsta delen av de ungdomar som deltar i
omsorgskriftskolan kommer fran samma forsamlingar, eller forsamlingar i narheten av
varandra. Sa nar lagret planeras, sa planerar omsorgsprasten med de berorda
forsamlingarna och kommer 6verens om vilken forsamling som far fungera som
vardforsamling. Vardforsamlingen tar hand om den administrativa delen av
konfirmandarbetet. Sedan vill omsorgsprasten att ndgon medarbetare fran férsamlingen
delar ledarskapet med honom. Oftast har det varit diakoner som delat ledarskapet med

omsorgsprasten. (Intervju omsorgsprast 19.1.2024).

Till varje konfirmand behovs en assistent. Familjerna far tipsa eller ge 6nskemal om valet
av assistenter, men assistenterna bestams i slutdndan av omsorgsprasten i samarbete med
foraldrarna. Det kan vara en personlig assistent som konfirmanden ar bekvam med och
kdnner fran forr, det kan vara nagon assistent fran skolan eller nagot syskon. Forsamlingens

hjalpledare kan dven fungera som assistent. (Intervju Omsorgsprasten 19.1.2024).

“Podingen dr inte att man kan texten. Podngen dr att man har varit i ett sammanhang ddr
man upplever att ‘hdr dr jag accepterad som den jag dr’. Jag betraktar skriftskolan mer som

ett steg vidare pd en resa som man genomfor hela livet”. (Intervju Omsorgsprast 19.1.2024).
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Omsorgsprasten har som motto att “jag fixar skrifiskolan sa att den som dr konfirmand blir
konfirmerad”. Att man lagger ribban dit som konfirmanderna slipper 6ver, och att de far
kdnslan “yes, jag klara av det har”. | en intervju sa berattar han att konfirmandplanen blir
valdigt individuell. | omsorgsskriftskolan sa gar han igenom samma innehall somi “en vanlig
skriftskola”, och sa avslutar man med en rolig gudstjanst. Sjidlva konfirmationen &r
egentligen inte ar sa mycket annorlunda an en vanlig konfirmation: Man firar en massa med
nattvard men att trosbekdnnelsen ar skriven i ett enklare format.(Intervju omsorgsprast

19.1.2024).

7.3 Metoder och material som anvands i omsorgsskriftskola

For de med grava funktionsvariationer kan teckensprak och bildkommunikation vara
alternativa kommunikationsformer. Icke-verbal kommunikation kan ske via kroppssprak,
rorelser, ansiktsuttryck, ljud och gester. Eftersom beroéring ar en fysisk kommunikation, sa
maste assistenten som jobbar med konfirmanden kanna till hens forflutna och forsta hens
reaktioner. Ohman skriver att genom att vi kinner igen upplevelser och reaktioner hos
varandra sa kan vi géra en bedémning om en person varit narvarande eller franvarande
(Ohman, 2008, s. 143). Varje konfirmand i omsorgsskriftskolan maste ha en individuell
uppgjord plan. Alla har olika satt att lara sig. Nar man lar ut nagot nytt fér nagon med
intellektuell funktionsvariation ar det viktigt med enkelhet, upprepning och konkretion. En
person med intellektuell funktionsvariation lar sig bast genom att géra och prova pa egen

hand. (Ojansuu, 2019, s. 22-23, 25).

De som gar i omsorgsskriftskola kan séallan lasa, sa da ar det viktigt hur det muntliga
uttrycket gar till. Klart och tydligt sprak underlattar forstaelsen, samt korta meningar och
inga svara ord. Genom stddtecken och bildkommunikation tydliggdér man det som sags och
skrivs. Till exempel, dagsscheman, sanger, boner, och andra texter kan fortydligas med
bilder och stédtecken. Foremal ar ett viktiga for de som har bland annat synproblem.

(Ojansuu, 2019, s. 26).

Omsorgsprasten (19.1.2024) lyfter fram att man inom omsorgsskriftskolan har mycket
rutiner. “Det gdr dtminstone en formiddag och sa har vi alltsd ganska mycket rutiner. Jag
har utvecklat min morgonsamling, ddr man kollar ldget, ser att alla dr pd plats och att allas

namn ndmns dtminstone en gang sd att man finns ddr da och sen firar vi mdssa”.
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Han berattade ocksa att nar de firar massa under lagret, sa firar man méassan pa samma
satt som man gor i sin hemférsamling, sa de kdnner igen en del av liturgin, men pa ett
forenklat satt. Han anvdander mycket sang och lekar i sin undervisning.
Omsorgsskriftskolans innehall ar den samma som pa “den vanliga skriftskolan”; till exempel
sa firar man nattvardsmassa och gar igenom kyrkoaret som jul, pask och andra hogtider.
Mycket handlar om att lara kanna sig sjalv, vad man tror pa och far en uppfattning vad man
ska lita pa. “Framfor allt ska det vara roligt och glidjefyllt att vara pa skriftskoleldger”.
(Intervju Omsorgsprast 19.1.2024).

Att satta ljud pa ord kan vara ett satt att kunna uppratthalla koncentrationen och fa
uppmarksamhet. T ex att med olika instrument goéra ljud for vissa ord i en text gor att de
som lyssnar haller focus och kan sjalva vara aktivt delaktiga i berattelserna eller texterna.
Da sker dven en vaxelverkan mellan den som undervisar och konfirmanden. Har ar det
viktigt att noga valja ut de viktigaste orden eller personerna ur texten som man vill belysa.

(Intervju omsorgsprast 19.1.2024).

Genom utevistelse och naturupplevelser blir deltagarna varse om skapelsen. Att lyssna pa
fagelsangen, tradens sus och eventuellt havets brus ar saker som dar och nu kan konkret

lyfta fram det bibliska perspektivet om skapelsen. (Intervju Omsorgsprast 19.1.2024).

Musiken ar en viktig del av allt konfirmandarbetet. Musiken &r ett satt att uppleva
gemenskap och delaktighet, den kan fordjupa eller 6ppna upp for det man haller pa att lara
sig, den kan vara bon eller lovsang, den kan satta ord pa kanslor eller sa ar den ett satt att

fa tiden att ga. (Tuukkanen, 2023, s. 1).

Musiken ar av stor betydelse i vart andliga liv, men har ocksa en viktig roll i manniskans
hjarnverksamhet. Hjarnforskningen har under de senaste aren lyft fram musikens paverkan
pa var hjarna. Musiken aktiverar manga olika delar av hjarnan och paverkar manniskan
fysiskt som kognitivt och socioemotionellt. Redan att bara lyssna pa musik paverkar
hjarnans kéanslozoner och ger direkt utslag till exempel pa pulsen, blodtrycket,
hormonnivaerna osv. Musik man tycker om gor ocksa att man mar bra. Musik kan ocksa
lindra angest, 6ka empatin och forstarker ett prosocialt beteende, skapar gemenskap och
gruppanda. Musik ar ocksa ett bra verktyg for att uttrycka sig och bygga upp sin sjalvbild.
(Tuukkanen, 2023, s. 1).
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| konfirmandplanen fastslas att i konfirmandundervisningen ar musikens uppgift att starka
och stodja delaktighet, gemenskapen och andligheten. (Tuukkanen, 2023, s. 1). Darfor ar
musiken det kanske storsta verktyget i konfirmandundervisningen for unga med

intellektuell funktionsvariation. (Tuukkanen, 2023, s. 1).

Ohman konstaterade att personer med grav intellektuell funktionsvariation behéver
gemenskap och det konkreta stodet av gemenskapen i religion for att ta del och bli
delaktiga. Detta kan konkret handla om religiosa ritualer och konkret handlande genom att

praktiskt fira nattvard. (Ohman, 2008, s. 64).

7.4 Resurser inom omsorgsskriftskolan

Vid intervjuer med de olika respondenterna var de eniga om att personalresurser ar den
storsta resursen som kravs. Fran férsamlingarnas sida kan diakoner, ungdomsarbetsledare
och andra férsamlingsanstallda finnas till forfogande beroende pa vilka behov som finns.

Omsorgsprasten ar anstalld av Borga stift.

Om det speciellt manga som kommer fran en viss forsamling, sa kan den forsamlingen ta
extra personalansvar det aret lagret ordnas. Forutom personalresurser sa bar
forsamlingarna upp en avgift for lagren. Och vid ekonomiska utmaningar sa kan
forsamlingarna ansdka om ett bidrag fran domkapitlet. Bidraget ansdks for att bidra till att
avléna ovrig personal. Forutom personella utgifter sa bidrar forsamlingarna utrymmen och

vissa material, till exempel albor. (Intervju Omsorgsprast 19.1.2024).

Det huvudsakliga resursansvaret ar lokalférsamlingens, eftersom vardnadshavarna, lika

som alla andra, betalar kyrkoskatt. (Intervju Biskop 7.2.2024).

8 Val av metod

Valet att anvanda en kvalitativ metod for mitt examensarbetet var valdigt sjalvklart — det

finns begransat med konkreta material gillande omsorgsskriftskola.

Kvalitativ metod innefattar en kvalitativ intervjustudie som passar mitt arbete eftersom det
finns valdigt lite litteratur kring omsorgsskriftskola i Svenskfinland. Denna metod valde jag
for att fa fram erfarenheter, upplevelser och asikter i amnet. Intervjuerna skedde endera

via distans med hjalp av Teams eller pa plats. Jag anvdander mig av en flexibel fragestallning
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eftersom det forekommer variationer i erfarenheterna i forsamlingarna om hur
omsorgsskriftskolan ordnas, samt omsorgsprastens erfarenheter och biskopen synvinkel
ser ut. Har kommer &dven studiens palitlighet, trovardighet och Overférbarhet att
diskuteras. Trovardighet i detta betyder att man diskuterar om studiens syfte blivit
besvarat och resultatet realistiskt. Nar man goér en kvalitativ studie bér man granska hur
metoden anvants samt lyfta fram dess styrkor och svagheter. (Christoffersen &

Johannessen 2018, s. 16-18, 84).

Eftersom jag koncentrerat mig kring férsamlingarna i Osterbotten var férvantningarna fér
intervju héga, men de férsamlingar som responderade pa min intervjuforfragan var mindre
an forvantat. Intervjuférfragan skickades via e-post, och sedan kontaktades via telefon-
Manga forsamlingar fick jag inget svar av, men fem foérsamlingar svarade pa
intervjuforfragan. Av de fem férsamlingar som svarade pa min intervjuférfragan gav tva
kyrkoherdar sitt samtycke till intervju. Da tog jag kontakt med omsorgsprasten och
biskopen for att fa fler respondenter samt flera perspektiv pa forskningsfragorna. Bada
tackade ja och deltog pa varsin intervju. Eftersom jag har skapat texterna i intervjustudien
kan resultatet inte ses som oberoende av mig. Intervjuerna skedde pa plats vid bestamd

plats eller via Teams.

Forskningsetik gar ut pa att bevara alla deltagares lika varde, integritet och
sjalvbestammande. Denna etiska aspekt anvands genom hela arbetet. Deltagarna bemots
med respekt om hen deltar i studien eller ej. Forskningsetik anvdands ocksa for att bevara

forskningens rykte samt samhallets tillit for hdgskoleutbildningen. (Kjellstrom, 2017, s. 57).

Intervjumaterialet behandlas konfidentiellt. Respondenterna i studien informeras om
studien; vad den innebar, de etiska aspekterna och vetskapen om att det ar frivilligt att
delta. Jag har bandat in intervjuerna och informerat respondenterna att materialet férstors
efter jag transkriberat och analyserat det. Jag har aven informerat att respondenterna har
ratt att avbryta intervjun nar de vill. Jag har sant fragorna till respondenterna innan
intervjutillfallet och de fick vélja vad de svarade pa. Foljdfragor vid intervjutillfdllet var
frivilliga. Deltagarna fick bestdamma var eller hur intervjun kunde ske i lugn och ro sa att
bade respondent och skribent kinde sig trygga. Aven intervjutillfillen pa distans var mojlig
och anvandes. Den tekniska utrustningen kontrollerades och forbereddes innan tillfallet

och fragorna likasa.
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Av fem forfrdgningar av kyrkoherdar stillde tva kyrkoherdar fran Osterbottens
forsamlingar upp till intervju. Sa darfor var det tacksamt att dven Borga stifts omsorgsprast
och Borga stifts biskop stallde upp till varsin intervju. Detta gav mig mojligheten att
undersoka tre olika perspektiv gdllande forskningsfragorna; forsamlingens-,

omsorgsprastens-, och stiftets synvinkel.

9 Resultatredovisning

| detta kapitel presenterar jag resultatet fran mina intervjuer som jag fatt genom en
kvalitativ forskning och innehallsanalys. Denna studie omfattar endast en liten del av en
storre helhet, men som anda ger en bild 6ver vilka kriterier det finns for att delta i
omsorgsskriftskolan,  hur  sjdlvbestammanderatten  beaktas samt eventuella
utvecklingsmojligheter som idag finns for omsorgsskriftskolan. Av resultatet framgar 3
perspektiv: Kyrkoherdarnas syn ur deras foérsamlingsperspektiv, omsorgsprastens
perspektiv och erfarenheter fran omsorgsskriftskola, samt biskopens perspektiv ur ett
overgripande perspektiv. Jag valjer att presentera de tre var for sig eftersom perspektiven
har olika utgangslagen. Jag har sammanstallt, renskrivit och analyserat intervjuerna. Jag har

anvant citat ur intervjuerna for att belysa viktiga fragor:

- Biskopens perspektiv representerar det dvergripande synsattet for hela Borga stift

och domkapitlet.

- Kyrkoherdarnas perspektiv star for den egna férsamlingen och de praktiska

arrangemang som tillampas dar.

- Omsorgsprastens perspektiv handlar om de erfarenheter han har fran det
praktiska arbetet som omsorgsprast och som géller fér omsorgsskriftskolan idag

samt den kunskap han har gallande arbetet med personer med IF.

Detta kan dven illustreras och presenteras som tva cirklar som sammanfogas i mitten. Den
vanstra cirkeln representerar biskopen och domkapitlet som har ansvar for de kriterier och
ekonomiska ramar som finns inom Borga stift. Darefter kommer omsorgsskriftskolan med
omsorgsprasten som ansvarar for genomforande av skriftskolan och darmed presenterar
de praktiska metoder och utvecklingsmdjligheter som finns idag. Till hoger kommer

forsamlingarna som tillhandahaller information om ungdomar som 6nskar att fa delta i
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omsorgskriftskola och ar en lank till omsorgsprasten samt det praktiska samarbetet

gallande personal och konfirmation.

Malet var att fa med samtliga kyrkoherdar fran de 6sterbottniska férsamlingarna, slutligen
blev det enbart tva som hade mojlighet att delta. Eftersom biskopen och omsorgprasten
valde att delta upplever jag att jag fick ett djup i innehallet och ett bredare perspektiv pa

studien.

Borga stift omsorgs Férsamlingen

_skriftskola

Figur 2 Samarbetsomraden
Jag kommer att redovisa resultatet av de intervjuer jag har gjort till denna studie.
Respondenterna till denna studie ar tva kyrkoherdar, omsorgsprasten samt biskopen i

Borga-stift.

Alla respondenter har fatt samma fragor att svara pa, men for att fa ett bredare perspektiv
av omsorgsskriftskolan sa har omsorgsprasten och biskopen &ven fatt ett antal

tillaggsfragor som ror deras unika synvinkel och erfarenheter av omsorgsskriftskolan.

9.1 Ritten att delta i omsorgsskriftskola och de gallande kriterierna for
deltagande

Deltagandet i omsorgsskriftskola ar flexibelt och anpassas efter individuella behov, utan
strikta kriterier. Enligt en kyrkoherde sker beslutsprocessen i samrad med familjerna, och
alternativ som dagsskriftskola erbjuds, dar samma material och undervisningsmetod
anvands som vid 6vernattningslager. Personer med olika diagnoser kan delta, och det finns

moijlighet for assistenter att vara med. Anpassningar gors utifran behoven, till exempel kan
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aldre ungdomar fungera som stodpersoner. En annan kyrkoherde betonar att
omsorgsskriftskolan riktar sig till dem som inte passar in i en vanlig skriftskola eller har
sadana handikapp att traditionell undervisning inte fungerar. Fortur ges ofta till elever i

specialklasser. Familjens val och positiva installning ar viktigt for deltagandet.

Omsorgsprasten forklarar att deltagarna boér ha nagon form av intellektuell
funktionsnedsattning. Forsamlingen har ansvaret att se till att alla som vill delta far
mojlighet. Detta goérs genom att skapa I6sningar for de som inte passar in i den vanliga
mallen. Beslut om deltagande gors gemensamt av forsamlingen, foraldrar och prasten.
Definitionen av funktionsnedséattning ar bred, vilket inkluderar bade svara och milda

funktionsnedsattningar.

Biskopen namner att det inte finns specifika kriterier for deltagande i omsorgsskriftskola,
och behovet av specialarrangemang féljer oftast samma monster som skolgangen.
Samarbete mellan férsamlingar och organisationer fér personer med specialbehov ar
vanligt. Information om omsorgsskriftskola sprids via olika kanaler. Diakoniarbetare eller

ungdomsledare som kanner till de unga med behov spelar en viktig roll.

9.2 Beaktande av konfirmandens sjalvbestammanderatt

Alla respondenter ar Overens om att sjalvbestammanderatten ska beaktas for
omsorgskriftskolans konfirmander som foér alla andra konfirmander. Biskopen
poangterade; “Att gd den hdr skriftskolan dr en mojlighet, inte ett om ™. Det betyder att det
ar konfirmanden som i samrad med sin eller sina vardnadshavare som ska komma fram till
ett beslut. Om konfirmanden kan uttrycka sig och visa att hen inte vill, sa diskuteras det
med foéraldrarna vad kan orsaken vara. Om orsaken inte ar sjalva skriftskolan, utan miljon,
s& beaktas det och s& anpassas skriftskolan for konfirmanden. Aven vid den praktiska
konfirmandundervisningen har konfirmanden ratt att uttrycka sin vilja att delta eller inte

delta.

Skriftskolan ar nagot frivilligt, men manga gar eftersom de paverkas av ett grupptryck. De
som uttrycker ett tydligt “nej”, ska inte behdva delta. Men beslutet fattas alltid i samrad

med vardnadshavare.
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En kyrkoherde betonar att eftersom ungdomarna &r under fordldrarnas vardnad,
inkluderas hela familjen i beslutsprocessen. Den andra kyrkoherden framhaller att
sjdlvbestammanderatten tas i beaktande genom att bade familjens och konfirmandens

onskemal respekteras.

Omsorgsprasten papekar att om en konfirmand uttrycker en ovilja att delta, maste detta
overvagas tillsammans med foraldrarna. Det ar viktigt att konfirmationen forblir frivillig,
och att ungdomarna ska ha mojlighet att avsta om de inte vill delta. Assisterande personal
som kdanner ungdomarna val kan hjalpa till att hantera situationer dar konfirmanden
behover en paus eller kdnner sig obekvdam. Biskopen sammanfattar den 6vergripande
synen genom att betona att det ar en gemensam sak for 15-aringen och vardnadshavarna
att besluta om deltagande i konfirmationsaret. Ungdomens vilja och tankar maste beaktas,
och foréldrarna forvantas lyssna pa och respektera detta. Sammanfattningsvis ar det viktigt
att ungdomarna har en rost i beslutet och att deras sjalvbestammanderatt respekteras i

samrad med foraldrarna.

9.3 Utvecklingsbehov gillande omsorgsskriftskola

Fran kyrkoherdarnas och biskopens perspektiv sa ar samarbetet mellan forsamlingen och

omsorgsprasten goda och de ser inga tydliga utvecklingsbehov.

Omsorgsprasten tar fram flera utvecklingsbehov gallande omsorgsskriftskolan. Han
betonar vikten av att gora systemet mer bekant for férsamlingarna, involvera dem mer i
rekryteringen och 6ka kunskapen om hur man kan gora skriftskolan mer konkret, kreativ
och inkluderande. Han papekar ocksa att arbetet ar for mycket fér en person och foreslar

att det borde finnas fler omsorgspraster for att tacka behoven.

Biskopen uttrycker fortroende for omsorgsprasten och de berdrda forsamlingarna men
framhaller vikten av centrala resurser for att stédja och samordna arbetet. Han poangterar
behovet av kontinuerligt utvecklingsarbete och att det ar en av specialuppgifter att driva
detta. Biskopen avstar fran att specificera utvecklingsbehoven inom verksamheten och

overlater detta till omsorgsprasten som anses vara specialisten pa omradet.

| sjalva omsorgsskriftskolan finns ett behov av att arbeta mer konkret, kreativ och

inkluderande. Omsorgsprastens Onskemal ar att préastkollegorna ocksa skulle fa mer
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kunskap for att battre kunna anpassa undervisningen efter olika behov, inklusive de
konfirmander med neuropsykologiska begransningar. Da kunde troskeln till vanlig

skriftskola bli lagre.

10 Resultatdiskussion

Innan insamlingen av material inleddes sokte jag information och fakta om personer med
intellektuell funktionsvariation. Dessa amnen definieras och diskuteras utgaende fran
relevant forskning, statistik och styrdokument. Detta for att fa battre forstaelse for vikten
av att anvanda sig av lampliga metoder i undervisningen och vilka resurser som kan
behdvas. Jag anvande mig av palitliga internetsidor, bade svensk och finsk litteratur och
vetenskapliga artiklar som beror temat. Det var latt att hitta fakta om intellektuell
funktionsvariation och dar kunde jag ha skrivit mycket mera, men eftersom huvudsyfte var
omsorgsskriftskolan sa begransade jag det till tva vanligt forekommande diagnoser,
namligen autism och down syndrom, eftersom de ar de mest férekommande i tidigare
omsorgsskriftskolor enligt omsorgsprasten. Det var svart att hitta relevant fakta och
forskning kring omsorgsskriftskolan och dar hade jag onskat att mera forskning kunde
finnas for att 6ka informationen och synligheten av en val planerad verksamhet och bidra

till en 6kad kunskap om olika metoder som kan anvandas.

For att fordjupa mig i hur personer med intellektuell funktionsvariation uppfattar och tar
till sig religiosa handlingar och ritualer, har jag utgatt fran en studie utférd av en tidigare
omsorgsprast i stiftet (Ohman, 2008). Studien visade att personer med intellektuell
funktionsvariation framst uppfattar och tar till sig religiosa handlingar och ritualer genom
kroppsliga och icke-verbala uttryck. For dessa individer sker religiosa upplevelser i konkreta
sammanhang dar beroring och gemensam sang spelar en central roll. | stéllet for att
fokusera pa verbala uttryck, betonas vikten av relationer och kroppssprak, vilket ger en mer
holistisk och inkluderande forstaelse av religiositet. Enligt Ojansuu (2019) dr anvandningen
av olika hjalpmedel, verktyg och kroppssprak centrala komponenter i omsorgsskriftskolans
metoder inom konfirmandarbetet. Ojansuu betonar att dessa element inte bara
underlattar inldrningen, utan ocksa framjar en djupare forstaelse och engagemang hos
konfirmanderna. Genom att integrera visuella hjadlpmedel, sasom bilder och videoklipp,
tillsammans med interaktiva verktyg och medvetet kroppssprak, kan larare skapa en mer

dynamisk och engagerande undervisningsmiljo. Detta tillvagagangssatt mojliggér en
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mangfacetterad pedagogik som anpassar sig efter konfirmandernas individuella behov och
inlarningsstilar. Ojansuu argumenterar for att en sadan metod inte bara bidrar till en
forbattrad pedagogisk effekt, utan ocksa till en starkt relation mellan ldrare och

konfirmander, vilket ar avgérande for en framgangsrik konfirmationsundervisning.

Respondenterna var eniga att alla ska ha mdojlighet att delta i skriftskola. Enighet fanns dven
gdllande sjdlvbestammande rattigheterna, samarbetets betydelse och individuellt
anpassade planer och metoder i undervisningen, samt utvecklingsmdjligheter. Alla var

overens om att flexibilitet ar viktigt for samarbetet.

Deltagarantalet ar ganska litet eftersom jag valde att begransa mig till Borga stift och de
svenska férsamlingarna i Osterbotten. Jag lyckades dnda hitta deltagare till studien. |
samtliga intervjuer fanns likheter i de svar som fatts, men ocksa olikheter eftersom

respondenterna har olika befattningar och erfarenheter, samt att fragorna varierade nagot.

Samtliga respondenter var eniga om att alla ska fa delta i skriftskola pa sina egna villkor och
betonade att delta ar frivilligt. Alla ansag att samarbete med vardnadshavare och olika
natverk som konfirmanden eventuellt har ar viktiga for att fa information om vilket behovet

for att ordna en omsorgsskriftskola ar och vilka resurser som behovs.

Det ar tydligt att ett behov av omsorgskriftskola pa svenska finns eftersom det ordnas ett
lager varje ar i nagon region och dven dagskriftskola vart andra eller tredje ar. Det skulle
ocksa finnas underlag for tva lagerskriftskolor, men eftersom det kraver mycket planering

och organisering som i sin tur behoéver resurser sa har det stannat vid en skriftskola per ar.

Det framkom &dven att samverkan mellan férsamlingarna och omsorgsprasten ar viktig.
Omsorgsprasten dr spindeln i natet och samordnare, vilket ar en ganska stor arbetsbérda
och ett stort ansvar for en person. Har kan man undra om det ar rimligt att en person
innehar sa manga olika ansvarsuppgifter, sdsom att vara informator, skriftskolansvarig och
prast. Har finns det utvecklingsbehov och fragan om resurser blir relevant. Det framkom
att férsamlingarnas personal deltar i omsorgskriftskolan pa sin ordinarie arbetstid, bade
nar det galler forberedelserna och genomforande av omsorgsskriftskola. Forutom det kravs
resurser for personliga handledare och hjilpledare, alltsa krdvs mera resurser vid

anordnande av en omsorgskriftskola, men som biskopen uttryckte det:" ingen ska sdga att
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den hdr gruppen har fatt mer och mer, utan de har fatt mera for att fa lika mycket som alla

andra i samma alder"”

Enligt omsorgsprasten finns det tydliga utvecklingsbehov, bland annat nar det kommer till
forsamlingens delaktighet i den sa kallade "rekryteringen" och nar det kommer till vilka

som har behov av omsorgsskriftskola.

Vad galler metoderna i sjalva skriftskolan sa finns hela tiden utvecklingsbehov for att géra
saker mer konkret, kreativt och inkluderande. (Intervju omsorgsprast 19.1.2024) Aven
storre kunskap bland personalen i forsamlingarna om dessa saker ar onskvart for att flera
konfirmander med intellektuell funktionsvariation kunde delta i s. k. vanlig skriftskola med
anpassat program dar personalen kan tillgodose konfirmandens inlarningsbehov pa ratt

niva.

Det framkom av respondenterna att inkludering ar viktigt och att personer med
intellektuell funktionsvariation ska fa delta i kyrkans verksamhet pa olika satt under

konfirmandaret pa sina egna villkor.

En tydlig enighet bland respondenterna var att sjalvbestammanderatten bor beaktas. Det
framkom att svarigheter forekommer eftersom inte alla kan uttrycka sin vilja verbalt. Har
har vardnadshavare och andra sakkunniga en viktig roll. Det ar i samrad med

vardnadshavare som beslut tas om att delta eller e;.

Intervjufragorna baserar jag pa studiens fragestallningar och de svar jag fick analyserade
jag med hjalp av en kvalitativ innehallsanalys. Jag valde att stélla lite olika fragor till de
medverkande eftersom de hade olika infallsvinklar. Pa s satt fick jag ett bredare
perspektiv. Det var svart att formulera korrekta fragor eftersom det blev fran 3 olika
perspektiv. Jag kdnner anda att jag lyckades fa svar som motsvarade fragestallningarna och
som jag kunde se att overensstamde och kompletterade varandra. Jag anser mig fatt svar

pa arbetets fragestallningar.

Inom kyrkans omsorgsarbete finns saker att dnska. Forsamlingarnas personal kunde fa
mera utbildning och information pa omradet for att battre kunna mota de utmaningar som
unga med intellektuell funktionsvariation forutsatter. En forhoppning kunde vara att i

storre utstrackning se mojligheterna att inkludera ungdomar med intellektuell
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funktionsvariation i olika verksamheter. Har ar utbudet valdigt olika i olika férsamlingar

idag. (Intervju omsorgsprast 19.1.2024).

Omsorgsskriftskolan kraver extra resurser for att pa ett tryggt och meningsfullt satt kunna
verka. Framst ar det personal som behovs, bade i form av ledare och assistenter.
Forsamlingarna bar upp en avgift av familjerna for lagren, lika som man gér med den sa
kallade "vanliga” skriftskolan. Denna avgift ska inte belasta familjerna extra, utan det ar
forsamlingarna som star huvudsakligen for alla kostnader. Ett omsorgsskriftskollager skall i
praktiken kostar lika mycket som ett “vanligt” skriftskolelager. Forsamlingen har
mojligheten att soka om extra stod fran domkapitlet. Ytterligare resurser efterfragas for att

utveckla verksamheten for ungdomar med intellektuell funktionsvariation.

En ideal omsorgsskriftskola skulle vara att den inte behdvdes, utan alla konfirmander, med
eller utan funktionsvariation, kunde delta pa samma lager. En integrerad skriftskola &r
drommen for flera av respondenter. Detta kan vara en 6nskan som kanske inte alla delar.
Manga unga med intellektuell funktionsvariation trivs och fungerar bast i en liten grupp dar

de far utveckla sin tro i egen takt.

Tankar jag fatt av intervjuerna ar att alla respondenters syfte ar att skapa den basta
upplevelsen for konfirmanderna. Ett bra samarbete mellan alla berérda. En vilja finns att
utveckla verksamheterna for personer med intellektuell funktionsvariation samt att

inkludera personer med IF i kyrkans verksamhet.

Jag vill ndmna de verktyg som finns for att forsamlingarna ska arbeta fér en inkluderande
kyrka dar allas lika varde och sjalvbestammande betonas. Kyrkan har 6ppnat upp for
olikheter och utvecklat planer for att personer med intellektuell funktionsvariation ska
kunna delta i all verksamhet. En tillganglighetsplan finns for att oka tillgangligheten inom
kyrkans olika omraden, ge ratt information och behandla alla jamlikt. Planen finns dven i
en Latt Last version. Kyrkostyrelsen uppdaterade rekommendationer for tillgdnglighet den

22.3.2024 (Evangelisk lutherska kyrkan i Finland, u.3).

Detta visar pa att en aktiv vilja finns fran kyrkans sida for att forbattra och utveckla
mojligheten for att alla ska kunna vara delaktiga i férsamlingslivet. Strategier som beskriver

hur detta ska uppnas finns tillgangligt.
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Jag vill lyfta fram mina tankar kring sjalvbestdmmanderatten och hur den ar komplex.
Ohman (2008), lyfter fram vikten av och sattet p& vilket man tolkar hur kroppssprak hos
personer som inte har ett verbalt sprak inverkar pa ratten till sjalvbestammande. Hur viktigt
det ar att det finns tillit, trygghet, erfarenhet och kunskap for att tolka kroppssprak och
huruvida det paverkar utgangen av att fa valja och gora egna beslut i religiosa fragor. Detta
galler nog livet och vardagen over lag. Visst ar det latt nar personer kan uttrycka sig verbalt
och pa sa satt formedla sin vilja. Det som héar ar komplex ar att huruvida personen kan
beddma konsekvenserna av sina beslut. Da ar det viktigt att det finns goda relationer till de

som star dem narmast och som kan avgora huruvida ett beslut ar lampligt.

En fragestdllning jag stdller mig ar om omsorgskriftskolan kunde verka parallellt och
samkora pa ett och samma lager? En annan tanke som jag funderar pa: kunde det finnas
ett infoblad 6ver kyrkans olika verksamheter for barn och ungdomar som familjerna far vid
dopet, dar verksamhet for de med intellektuell funktionsvariation presenteras, bland annat

da omsorgsskriftskola?
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Bilagor

Intervjufragor till examensarbete

KYRKOHERDAR ELLER ANNAN PERSONAL

1. Om jag har forstatt ratt, sa&a har man inget specifikt

register om vilka forsamlingsmedlemmar har IF eller inte.
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Sa& forsta frdgan ar; Hur far ni reda pa vem som ar i behov
eller &r intresserad att delta i omsorgsskriftskolan? Hur

fadr de som dnskar del av information?

2. Hur ser samarbetet ut mellan forsamlingen, omsorgsprasten
och familjen?

3. P4 vilket satt ar forsamlingen aktivt med i planeringen
och genomférande av omsorgsskriftskolan?

4. Deltar forsamlingsanstdllda 1 skriftskolan och isa fall
pa vilket satt?

5. Vem har ratt att delta 1 omsorgsskriftskola? Vilka
kriterier finns for deltagande?

6. Vilka resurser har forsamlingen for andamalet?

7. Fo6ljs skriftskolan senare upp av forsamlingen?

8. Hur beaktas sjalvbestammanderdatten hos ungdomarna?

OMSORGSPRASTEN

1. Kan du definiera omsorgsskriftskolan; Hur ser
skillnaderna ut fran ”vanliga” skriftskolan?

2. Vem har ratt att delta i omsorgsskriftskola

3. Hur far ni reda pa vem som ar i behov eller ar intresserad
att delta 1 omsorgsskriftskolan? Hur far de som &dnskar
information om omsorgsskriftskolan?

4. Hur ofta ordnas omsorgsskriftskolan?

5. Pa vilket satt ar forsamlingar aktivt med i1 planeringen
och genomfdrande av omsorgsskriftskolan?

6. Vilka andra resurser har forsamlingen for dndamalet?

7. Deltar forsamlingsanstdllda 1 skriftskolan och isa fall
pad vilket satt?

8. Vilka krav stalls for att fullfolja skriftskolan och hur
ordnas konfirmationen?

9. Finns det utvecklingsbehov gadllande omsorgsskriftskolan?

10. Hurdant material anvands och finns det
utvecklingsbehov for olika material lampade for
ungdomarna och resurser att skaffa material?

11. Hur beaktas sjdlvbestdammanderatten hos ungdomarna?



12.

43
Hur kunde ideal omsorgsskriftskolan se ut och vad

skulle behovas for att skapa den?

INTERVJUFRAGOR MED BISKOPEN

1.

O 0 I o O

10.
11.
12.

Vilka direktiv far férsamlingarna gallande

omsorgsskriftskola?

. Vilka kriterier finns for vem som har ratt att delta-?
. Vilka resurser finns till omsorgsskriftskolan?

. Finns det ndgon inom stiftet som speciellt ansvarar for

omsorgsskriftskolan forutom omsorgsprasten?

. Hur féljer man upp behoven kring omsorgsskriftskolan?
. Finns det utvecklingsbehov?

. Finns det material ansvarig-?

. Hur ser man pa& utmaningar i framtiden?

. Kan omsorgsskriftskolan helt eller delvis inkluderas i s.

k. vanlig skriftskola?

F6ljd. Hur kunde de genomfdras parallellt?

Hur beaktas sjalvbestammanderatten?

Hur ser du pa forhdllandet mellan omsorgsskriftskola
och tanken att varje forsamling bdr inkludera personer

med funktionsskillnader i den ordinarie skriftskolan?
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