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Forord

For att kunna ta fram IT-produkter som blir omtyckta och anvandbara

ar det viktigt att utga ifran anvindarnas behov, krav och énskemal. Fler
och fler ser vinsterna med att fora in ett anvindarperspektiv i utvecklings-
processen och anvandarorienterad teknikutveckling blir allt vanligare.

Projektet Bdttre tillsammans arbetar for att ett anvindarcentrerat synsatt
aven ska omfatta manniskor med funktionsnedsattning. Projektet vill pa
olika satt skapa battre forutsattningar for att anviandare med funktions-
hinder ska kunna medverka vid design och utveckling av informations-
teknik. Vi ser det som ett steg mot ett demokratiskt I'T-samhélle dar alla
manniskor kan kénna sig delaktiga och vara med och paverka.

Bdittre tillsammans drivs av Hjalpmedelsinstitutet 1 samarbete med handi-
kapprorelsen representerade av SRF?, SDR? och HSO?. Dessutom medverkar
CID* och CTT5, tva kunskapscentrer vid Kungliga tekniska hogskolan.
Projektet finansieras av Allmanna arvsfonden.

Ett av projektets mal ar att ta fram generella rad och riktlinjer fér brukar-
medverkan. For att fa en bredd 1 kunskapsunderlaget vill vi jamféra hur
specifika handikappgrupper samarbetar med produktutvecklare.

Denna rapport ar resultatet av en sarskild satsning kring personer med
utvecklingsstérning. Rapporten bygger pa en undersokning genomford av
Kerstin Goransson pa Stiftelsen ala, ett kunskapscentrum for fragor kring
begavningshandikapp. Ett genomgaende tema 1 rapporten ar betydelsen

av hur personer i den ndrmaste omgivningen ser pa brukarens behov av
hjalpmedel och ratt till sjalvstandighet. Rapporten ar forfattad av Kerstin
Goransson.

Lina Gauffin
Hjalpmedelsinstitutet

1 SRF, Synskadades riksférbund

2 SDR, Sveriges dovas riksférbund

3 HSO, Handikappférbundens samarbetsorgan

* CID, Centrum for anvindarorienterad IT-design
> CTT, Centrum for talteknologi






Uppdraget

Detta ar ett delprojekt 1 Hjalpmedelsinstitutets projekt Bdttre tillsam-
mans som handlar om hur personer med funktionshinder kan bli mer
delaktiga 1 utvecklingen av framst IT-baserade hjalpmedel. Delprojektet
fokuserar pa personer med utvecklingsstérning och deras medverkan

1 arbetet med att utveckla, utvardera och valja hjalpmedel. Syftet ar

att ta fram en viagledning med aspekter som bor beaktas for den som
vill forbattra forutsattningarna for dessa manniskor att gora sina roster
horda och bli mer delaktiga 1 utvecklingsprocessen.

Genomforande

Jag har samlat in erfarenheter genom intervjuer och tva enkéater samt
last en del litteratur. Efter att ha samtalat med nagra nyckelpersoner
kom jag fram till vilka jag skulle intervjua. Jag bedomde att just

dessa personer hade unika och i sammanhanget langvariga erfarenheter
av utveckling av begavningsstodjande hjalpmedel for manniskor med
utvecklingsstorning. Sammanlagt genomfordes atta intervjuer . Inter-
vjuerna gjordes per telefon, och varje intervju varade 1 omkring

en timme. De spelades in pa disketter som sedan transkriberades.

En enkét skickades till Rikssektionen Klippans styrelse som diskuterade
fragorna pa ett av sina sammantraden. Klippan ar en avdelning inom FUB
for medlemmar med utvecklingsstérning.

Ytterligare en enkét skickades ut via mail till medlemmarna i Féreningen for
kognitivt stod. Sammanlagt skickade jag ut 123 enkater. Atta av dessa kom
tillbaka pa grund av fel adress. 38 meddelade att de inte besvarade enkaten
med motiveringen att de inte jobbade med hjalpmedel for malgruppen, att de
hade en alltfor pressad arbetssituation eller liknande. 17 enkéter besvarades.

Det framsta syftet med erfarenhetsinsamlingen var att férsoka fanga in

sa manga aspekter som mgjligt pa omradet. Jag har daremot inte haft

for avsikt att anvanda svaren som underlag for nagon kvantitativ samman-
stallning.

Brukarinflytande och empowerment

Aktualiseringen av behovet av att 6ka brukarnas inflytande éver hjalp-
medelsutvecklingen kan ses som en del av det idékomplex som ofta samman-
fattas med begreppet empowerment. Empowerment anvands, som Renblad
(2003) papekar, inte pa nagot entydigt satt och jag tanker inte har ge mig in
pa nagon mer omfattande analys av begreppets skiftande inneborder.

Jag néjer mig med att 16st rama in idékomplexet och konstatera att det pa ett
overgripande plan handlar om individens kontroll och delaktighet pa olika
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nivaer, fran den nara vardagsmiljon till en samhallsniva. Begrepp som sjalv-
bestaimmande, autonomi, inflytande och liknande ligger inom idékomplexet
empowerment.

Under senare ar har alltmer forskning inom omradet utvecklingsstéorning
bedrivits inom denna idéram. Av sarskilt intresse 1 samband med fragor

som ror brukarinflytande 6ver hjalpmedelsutveckling och hjalpmedelsan-
vandning, ar studier om de olika faktorer som paverkar sadant som sjalv-
bestammande, autonomi och personlig kontroll hos personer med utveck-
lingsstorning. Forskningen tyder pa att faktorer i omgivningen ar mer
betydelsefulla an graden av utvecklingsstorning. Sa har till exempel Stan-
cliffe mfl. (2000) 1 en undersokning funnit ett samband mellan faktorer 1
boendemiljon och graden av personlig kontroll hos personer med utvecklings-
storning. I undersokningen ingick personer med grav, mattlig och lindrig
utvecklingsstérning. De faktorer 1 miljon som var betydelsefulla var i vilken
utstriackning man hade en uttalad policy kring sjalvstandighet och autonomi
och aven 1 praktiken stottade detta, samt 1 vilken utstriackning habiliterings-
atgarder individualiserades.

Ett annat exempel 4r Wehmeyer och Garner (2003) som studerade personer
med mattlig och lindrig utvecklingsstérning och deras sjalvbestammande
och autonomi. De fann inget samband mellan IK (intelligenskvot) och dessa
tva begrepp. De fann daremot ett samband mellan a ena sidan de mgjlighe-
ter till val som miljon gav och a4 andra sidan personernas sjalvbestammande
och autonomi. De skriver: "We have suggested that being self-determined is
not a function of how much you can do for yourself, behaviorally, but instead
1s a function of how much you make or cause things to happen in your own
life. Causal agents, we suggest, are people who cause things to happen in
their lives and even people with severe, multiple disabilities who may be able
to do very little for themselves can be supported in such ways as to retain
meaningfull control over their lives. This is done by determining preferences,
designing supports to align with such preferences, working to actively involve
the person in all decisions that impact his or her life, and so forth” (s. 263).

Fran begavningshjdlpmedel till kognitivt stéd - en inledande
kortfattad historik

Jag vill inte paskina att jag tAnker géra nagon heltackande historiebeskriv-
ning. Detta ska snarare betraktas som en skiss till en bakgrund bland
flera, mot vilken okat inflytande 6ver hjalpmedelsutvecklingen for personer
med utvecklingsstorning kan forstas. Den kortfattade historiken bygger

till stor del pa samtal med Hans Hammarlund, Anders Bond och Arne
Svensk, tre pionjarer inom omradet som tillsammans med Gunnar Kylén
vid FUB:s forskningsstiftelse ala, varit med och utvecklat idétraditionen
kring hjalpmedel for utvecklingsstorning, liksom aven konkreta hjalpmedel.
Utvecklingen av denna idétradition kan 1 sin tur relateras till forandringar
1 ett mer allméant idéklimat angaende funktionshindret utvecklingsstérning.
Renblad (2003) skiljer ut vad hon kallar for tre nyckelparadigm som varit



vagledande for den allmanna utvecklingen de senaste dryga 40 aren: nor-
malisering och integrering, inkludering och delaktighet samt nu senast
sjalvbestammande och empowerment.

Hjalpmedel for funktionshindret utvecklingsstérning har en forhallandevis
kort idétradition och historia jamfort med hjalpmedel for manga andra
funktionshinder, bara drygt 30 ar. Anders Bond tar upp den betydelse som
1967 ars omsorgslag hade for honom personligen, vad gallde att utveckla
ett hjalpmedelstankande kring detta funktionshinder. Denna lag utveckla-
des och faststalldes under en tid da ledstjarnorna normalisering och integre-
ring fargade idéerna om hur stod till personer med utvecklingsstérning
skulle utformas. Detta var alltsa ett idésammanhang inom vilket tanken pa
begavningshjalpmedel foddes. Lagen innebar vidare nya férhallanden rent
materiellt med mera resurser, nya boendeformer som inackorderingshem i
stallet for institutioner, mm.

Anders Bond berattar att den nya lagen medférde att en hel del nya verksam-
heter startade inom landstinget och att pengar tillférdes verksamheten.

Som nyutexaminerad psykolog reagerade Anders pa att utvecklingsstérning
inte verkade betraktas pa samma satt som andra funktionshinder, utan
snarare som en sjukdom. Han berattar att han borjade prata om utvecklings-
storning som vilket funktionshinder som helst och ”da blev det ju naturligt
att man kom in pa det har med hjalpmedel. Det ar ju svart att tidnka sig
funktionshindrade pa andra omraden utan att tanka pa hjalpmedel. Att det
inte skulle finnas rullstolar, glaségon och horapparater”.

Detta var dock nya tankar pa den tiden
och manga undrade vad det skulle vara 5y - o
fér sorts hjalpmedel och hur de skulle se Utvecklingsstorning

ut. Eftersom det inte fanns nagra sadana verkade inte betraktas

hjalpmedel tankte Anders att da fick han o ..
vil tillverka ett - for att ha négot konkret pa samma satt som andra

att visa upp som kunde exemplifiera tanke- fu nktionshinder
sattet, men sjalvklart aven for att ge ett

fungerande stod till personer med utveck- utan snarare som en
lingsstorning. Resultatet blev en "otroligt Sj ukdom??
primitiv nummerslagare”. Anders berattar:

“Jag borjade titta bland dem jag hade kon-

takt med 1 jobbet. Jag var ratt mycket pa ett gruppboende och kom i kontakt
bland annat med en kille med mattlig utvecklingsstérning som var valdigt
socialt begavad men som varken kunde lasa eller skriva. Ett stort problem
for honom, sag jag, var att han inte klarade att telefonera pa egen hand.
Han maste be om hjalp. Och jag sag att han tyckte det var dumt att han
inte klarade det. Sa da gjorde jag ett forsta forsok och lyckades konstruera
en liten grej som var enkel och primitiv men fungerade jattebra, och sag
hur otroligt glad han blev. Det blev starten for mig, jag sag ju att det har
var ratt satt”. Den gren av hjalpmedelsutvecklingen som Anders Bond star
for bildades till en borjan helt oberoende av Handikappinstitutet, davarande
Hjalpmedelsinstitutet.



Under 70-talet kom ocksa det som Hans Hammarlund pa HI menar att

man kan betrakta som det forsta mer officiella kognitiva hjalpmedlet for
personer med utvecklingsstorning. Skoléverstyrelsen hade ett projekt om
utvidgad talboksutlaning som bland annat resulterade i att personer med
utvecklingsstorning blev auktoriserade talbokslantagare. Malgruppen fick sa
att sdga ratt till sitt forsta hjalpmedel. Nagot senare kom tandemcykeln, som
enligt Hans kan betraktas som nasta genombrott 1 hjalpmedelsutvecklingen
for den har malgruppen. Han tillagger: "Idag kan man val diskutera om

det var ett begavningshjalpmedel, men det var sa vi resonerade da: for att
personer med utvecklingsstorning ska komma ut och framfor allt lara sig
cykla, sa behovs sa att siga en tvacykel”.

Under 70-talet utvecklades dven den teoretiska grund om sjalva begav-
ningsnedsittningens innebord som stora delar av hjalpmedelsutvecklingen
utgar fran an idag. Det var Gunnar Kylén som med sin forskning om begav-
ning hos vuxna personer med utvecklingsstorning lade den grunden 1 sin
doktorsavhandling "Psykiskt utvecklingshammades forstand” 1974. Anders
Bond berattar att han deltog 1 ett seminarium om Gunnar Kyléns avhand-
lingsarbete och att det hade stor betydelse for hans satt att tanka kring
funktionsnedsattningen och hjalpmedel.

Under den senare halvan av 70-talet utvecklades ett samarbete mellan Gun-
nar Kylén pa FUB:s forskningsstiftelse ala och Hans Hammarlund pa HI.
Detta samarbete innebar bland annat att en teoretisk grund for arbetet med
begavningshjalpmedel formulerades i ett antal skrifter som HI gav ut under
tidigt 80-tal (Kylén, 1981; Goransson, 1982; Goéransson & Hedman-Hallin,
1983).

Under den har tidsperioden, det sena 70-talet samt 80-talet, borjade idéer om
delaktighet och sjalvbestaimmande att formuleras inom vissa omraden. Inom
Riksforbundet FUB borjade medlemmar med utvecklingsstorning att krava
mer att sdga till om och grunden lades till det som senare skulle komma att
utvecklas till Klippan. (Klippan ar en sarskild sektion for medlemmar med
utvecklingsstérning inom FUB.) Personer med utvecklingsstorning borjade
nu ocksa delta pa konferenser och fora sin egen talan. Detta var dock fortfa-
rande nagot nytt. Hans Hammarlund berattar att han upplevde en NFPU-
kongress (NFPU ar en sammanslutning for nordiska "FUB-féreningar”)
dar personer med utvecklingsstérning for forsta gangen deltog som valdigt
viktig: ”Dar fick jag en riktig kick, just av att personer med utvecklingsstor-
ning sjalva skulle fora sin talan - och ocksa klarade av att gora det”.

Aven pa hjalpmedelsomradet miarktes att det radde en ny tidsanda. Ett
exempel ar att personer med utvecklingsstorning deltog pa den forsta I'T-
konferensen som HI anordnade.

Under 80-talet fanns dock fortfarande mycket fa begavningshjalpmedel, eller,
som det senare har kommit att kallas, kognitiva stod eller begavningsstod.
Sjalva idén var ocksa fraimmande for manga, &ven om den alltsa holl pa



att vinna gehor. Utvecklingen av 6vrigt stod kom dock alltmer att utformas
efter ledstjarnorna inkludering, delaktighet och sjalvbestammande som jag
namnde tidigare. Detta innebar bland annat ett allt mer individualiserat
stod. Allt fler flyttade till exempel ut fran gruppbostader till eget boende. 1
likhet med Anders Bond pekar Arne Svensk pa en samhallelig utveckling
som orsak till att han boérjade fundera kring hjalpmedel for personer med
utvecklingsstorning: ”I mitten av 80-talet flyttade valdigt manga av dem
jag kande som hade bott 1 gruppbostad till egen lagenhet. Och helt plotsligt
blev en massa saker tydliga som jag inte hade sett tidigare under alla ar
jag hade jobbat. Sa lange personer gjorde saker och ting kollektivt eller
ingick 1 ett slags kollektiv rackte det ofta att en person kunde klockan eller
att en person hittade till biografen. Nar

personerna bodde ensamma uppstod direkt 17Det funkade inte med
massvis med sadana problem. Det mesta

handlade faktiskt om att de inte kunde mer personal eller med
lasa av klockan. Och da upptackte jag att ' 9

de gamla redskapen inte rackte till. Det handledni ng, det var nagot
funkade inte med mer personal eller med annat som kravd es,
handledning, utan det var nagot annat som . :

kravdes, nagonting som inte fanns. Sa bor- ﬂagOﬂtl Nng som

jade det for mig.” inte fanns??

Man kan nog séga att det var forst under

90-talet som idén om hjalpmedel som kom-

pensation for sjalva funktionsnedsattningen utvecklingsstorning pa allvar
borjade omformas till praktisk verksamhet. 1990 bildades Handitek, ett fore-
tag som arbetar med utveckling och produktion av hjalpmedel fér personer
med utvecklingsstorning. Under 90-talet drev aven HI flera utvecklingspro-
jekt inom omradet, nagot som enligt Lars-Ake Berglund pa Handitek har
varit helt avgérande for utvecklingen. Bade han och Hans Hammarlund

pa HI tar i detta sammanhang upp Mentek-projektet (Granlund, 1996)

som mycket betydelsefullt. Hans beskriver det som "det forsta riktigt stora
forsoket”. Inom ramen for detta projekt utvecklades inte bara hjalpmedel
utan aven vad man skulle kunna kalla fér en metodbok om hur man kan ga
till vaga for att analysera hjalpmedelsbehov hos en person med mattlig eller
lindrig utvecklingsstorning (Lindstrom & Wennberg, 1996). Boken innehal-
ler bland annat en intervjuguide med bildstod att anvanda nar man forsoker
ta reda pa vad dessa personer sjalva skulle vilja klara mer sjalvstandigt.

Under 90-talet spred sig ocksa idéerna alltmer till landstingen och sarskilda
hjalpmedelskonsulenter inom omradet begavningsstod anstalldes inom en
del landsting. Vissa landsting byggde ocksa upp olika typer av sarskilda
hjalpmedelscentraler. Fordelningen ar dock fortfarande mycket ojamn 6ver
landet vad géaller bade hjalpmedelsforsorjningen och instéllningen till begav-
ningsstdd. HI tog under 90-talet aven initiativ till och héll 1 ett natverk

for yrkesverksamma inom omradet begavningsstod. Ett natverk som blev
grunden till den ar 2001 bildade Féreningen for kognitivt stod, FKS.

Hans Hammarlund pa HI sammanfattar: Vi har ju kommit langt sedan



starten. Vi har byggt upp en god teoretisk kunskap om vad begavningshan-
dikapp och begavningsstod ar. Vi har fatt foretag som ar professionella

och som kan 6verleva pa detta. Vi har fatt upp begreppet begavningsstod
pa hjalpmedelsforteckningen, vi har fatt konsulenter 1 verksamheten ute

1 landet, och vi har skapat en yrkesférening som jobbar vidare med kompe-
tensutveckling inom omradet. Vi har satt igang en utveckling.”

"Hjalpmedel for den har gruppen ar sa oerh6ért mycket mer an
en teknisk grej”

Manga av dem vars erfarenheter jag tagit del av betonar betydelsen av
att det 1 omgivningen finns vad jag kallar "ratt
I7EN fréga som borde tank”. En del av detta tank har att géra med en

allmén installning till betydelsen av inflytande

u p p ma I’|<Sa mmas ar och sjalvstandighet for personer med utveck-
lingsstorning och en tro pa mojligheterna att
h ur betydelsen av uppna det, dvs ett tdnk som gar att hanfora till
= = i idékomplexet empowerment. En av de intervju-
>Jd lvstandi 9 het ade formulerar det pa foljande satt: ”Ett grund-
va rdel’aS 1) laggande behov som jag ser det ar faktiskt

storre sjalvstandighet, ett storre oberoende av
andra manniskors hjalp. Men det ar pa nagot satt fortfarande ganska avlag-
set 1 tankandet. Manga ser sa har pa det har med hjalpmedel: ja det ar vl
lite bra, det ar roligt att de ar lite mer sjalvstandiga. Men det ar liksom inget
avgorande, det ar lite kosmetika, men inte sa dar livsavgorande.” En fraga
som borde uppmarksammas ar hur betydelsen av sjalvstandighet varderas.

En av de intervjuade menar ocksa att det finns en sorts uppgivenhet bland
anhoriga till framfor allt personer med grav utvecklingsstérning: "Anhoriga
och personal har varit vana vid synséttet att man inte kan gora nagot at en
grav utvecklingsstorning. Man ar tyst, och manga har aldrig tankt tanken
att det gar att gora olika saker. Bara att vacka den tanken skulle gora en hel
del, for det gar i alla fall att gora nagonting”.

Aven Renblad (2003) tar upp forestdllningar i den omgivande miljén som

ett hinder for personer med utvecklingsstorning att utveckla storre auto-
nomi och sjalvbestammande: ”Self-determination, autonomy and empower-
ment can be seen as constituting a lifelong developmental process; it refers
to empowering relationships and resources in the environment. /.../ it can be
seen that this process, however, is more difficult for persons with intellectual
disabilities. This is due to the stereotypes that exist, such as the idea that
still lives in some contexts that persons with intellectual disabilities neither
can nor should have self-determination” (s. 49).

I linje med detta tar en av de intervjuade upp en i viss utstrackning dold
diskussion om hjalpmedel och personalresurser, 1 vilken minskat beroende av
hjalp fran andra satts emot behovet av mansklig kontakt. En 6kad anvand-
ning av begavningsstodjande hjalpmedel antas leda till storre oberoende med



personalneddragningar som foljd. En liknande diskussion fors fram 1 ett
av enkéatsvaren: "Varden ar sa radd for teknik for det finns alltid personer
som kommer att anklaga varden for att forlora sin mansklighet. Men det
ar ju inte det som ar grejen. Om man goér man-
niskor mer sjalvstandiga kan de *utnyttja’ sin
personal till andra saker”. Som jag skrev ar

77\V/arden ar sa radd for

denna diskussion delvis dold, men diskussionen teknik for det finns
skulle behova foras mer 6ppet for den beror .
mycket viktiga aspekter som har med livskva- alltid personer som

litet att gora. Som till exempel: Hur viktigt
ar autonomi och sjalvstandighet? Vilken typ av

kommer att anklaga

méanskliga relationer ar viktiga att utveckla? varden for att forlora
Ger mer personalresurser 1 form av fler timmar . . .
alltid hogre livskvalitet? sin mansklighet??

En annan del av det viktiga tanket ar att

betrakta begavningsstod som hjalpmedel. Det

finns en ganska lang tradition nar det géller hjalpmedel for till exempel syn-,
horsel- och rorelsenedsattningar. Idén om hjalpmedel for kognitiv nedsétt-
ning har daremot inte alls en lika lang tradition, vilket jag ndmnde 1 den
kortfattade historiken. "Det har med kognition ar ju lite knepigt, inte lika
enkelt som att ha fel pa ett finger” som en av de intervjuade uttrycker det.
En annan formulerar det: "Det ar svart att forsta hur det ar att inte forsta.”

En annan sida av detta med att betrakta begavningsstod som hjalpmedel

ar en diskussion om huruvida begavningsstodjande hjalpmedel hindrar en
utveckling av den begavningsfunktion som hjalpmedlet ar tankt att stodja,
eller om de tvartom utvecklar den (se dven avsnittet "Forskning for att

oka brukarinflytandet” s. 24). En person som svarat pa enkéten sager till
exempel: "Manga foraldrar ar fortfarande radda for att anvanda kompensa-
tion (om de nu ens fatt tillgang till kunskap om det) eftersom de tror att de
kan ’tappa mdjligheter’ om de inte istallet arbetar med traning och inldrning
av det 'normala’ funktionsséattet.”

Varfor ar tanket sa viktigt?

Varfor betonar alla jag intervjuat och alla de som svarat pa enkaten den
1 manga fall avgorande betydelsen av att manniskor i omgivningen har
kunskap om hjalpmedel for personer med utvecklingsstérning och deras
funktionsnedsattning, samt att de ar intresserade och lyhorda och har en
positiv installning?

Ett satt att forsoka forsta varfor tanket ar betydelsefullt ar att som Lind-
strand (2003) 1 sin avhandling om foraldrar till barn med funktionshinder
och deras tankar om, forvantningar pa och erfarenheter av ICT (Information
Communication Technology, tidigare ofta kallat IT), utga fran ett socialkon-
struktivistiskt perspektiv. Det innebar 1 korthet att vi tillsammans skapar
eller konstruerar kunskap om varlden som vi forstar den. Att vi gor det till-
sammans innebar att vi gor det inom nagon sorts tankegemenskap. Kunskap



blir darfor alltid kontextbunden och vardeladdad, inte universell och objektiv.
Detta innebar till exempel att de fragor vi staller oss, de problem vi definie-
rar, de losningar vi foreslar osv ar beroende av nagon sorts tankegemenskap
eller ett tank. Om detta tank mer sker inom ramen for ett omvardnadstank,
vilket har langre historiska traditioner an ett stodjandetank, sa kommer
olika saker att upplevas som problematiska, olika fragor att stallas, olika
svar ges och liknande. En av intervjupersonerna siger: "Jag vet manga som
skulle behova begavningsstod, jag tanker da pa tidshjalpmedel, men finns
det ingen 1 omgivningen som ser behovet och forstar att det finns hjalpmedel
och att man har ratt till det, sa blir det inget. Det finns alldeles for lite
begavningshjalpmedel.”

Téanket har saledes betydelse for vilka behov av begavningsstodjande hjalp-
medel som definieras. Det har dven betydelse for vilka begavningsstodjande
hjalpmedel som accepteras som hjalpme-
del inom landstingens hjalpmedelsverk-
samhet, vilket 4r ganska varierande 6ver

17Det ar fortfarande svart att

‘fé kogn Itiva hJa|pmede| landet. En av intervjupersonerna upple-
. ver till exempel att det fortfarande ar
accepterade inom svart att f kognitiva hjiilpmedel accep-

s terade inom hjalpmedelsverksamheten.
hJa | pm edelsverksamheten?? Hon berattar att hennes landsting har
sammanstallt en sortimentlista 6ver vilka hjalpmedel man kan fa och att det
ar svart att fa in kognitiva hjalpmedel pa den listan. "Det ar mer sjalvklart
med de etablerade hjalpmedlen, de som man kan kdpa in stora kvantiteter
av och som tillverkas av stora foretag.” Ett annat exempel, som en annan
intervjuperson tar upp, ar hur olika landstingens hjalpmedelsverksamheter
staller sig till bilder som begavningsstod, vilket enligt hennes mening visar
att det ocksa ar svart att fa igenom tankesattet kring hjalpmedel for perso-
ner med utvecklingsstorning.

I detta sammanhang kan det &ven vara intressant att berora fragan om

vad som pa ett allméant plan ska definieras som hjalpmedel. I anslutning

till empowermentbegreppets idékomplex har begreppet livskvalitet fatt en
alltmer framtradande roll inom saval forskning som habilitering. For hjalp-
medelsbegreppet har detta inneburit en forandring. Efter att tidigare mer
ha relaterats till sjalvstandighetsbegreppet, relateras det nu allt oftare till
livskvalitetsbegreppet, dvs idén om att anvandningen av hjalpmedel ska 6ka
livskvaliteten hos anvandaren. Ett exempel pa denna férandring av det sam-
manhang utifran vilket hjalpmedelsbegreppet behandlas, ar det nystartade
projektet "Design for valbefinnande”, ett projekt dar studenter, forskare,
intresseorganisationer, foretag och brukare fran Sverige, Japan och USA
deltar. I sin informationsbroschyr skriver de: "Design for valbefinnande

ar ett perspektiv pa livskvalitet och valbefinnande som gar utéver den
traditionella avgransningen for hjalpmedelsomradet genom att det syftar till
att hjalpa méanniskor att omvandla deras nuvarande tillvaro till en 6nskad
tillvaro - oavsett funktionsformaga.” (Design for valbefinnande, 2004, s. 4).
I linje med detta séger till exempel en av de intervjuade: "Det behover inte



vara hjalpmedel som gor att man aktivt klarar en massa saker ute 1 sam-
héallet, som att komma ivag pa morgonen i tid, inte bara for att producera,
vara ute och klara sig sjalv, inte behova stod av personal och allt det dar,
utan for sin egen skull, for att ma battre.” En annan formulerar det 1
termer av hjalpmedel som "6kar upplevelsen av sammanhang och kontroll
over tillvaron”. Aven i enkéterna framkommer att det finns ett behov av

att fora en diskussion kring ett utvidgat hjalpmedelsbegrepp. Till exempel
sags att “det vore valdigt bra om vi kunde astadkomma att hjalpmedel

for stimulering och aktivering av sinnen. Dessutom att aktivitet skulle
kunna ha samma forskrivningsforfarande som vanliga hjalpmedel och 1

allt vasentligt samma status. Som det nu &ar finns en naturlig broms av
utvecklingen eftersom de hamnar utanfor forsorjningssystemen och darmed
ar hanvisade till inkop av institution eller privat. Kunskapen utvecklas och
sprids €] heller pa samma satt nar dessa hjalpmedel star utanfér normal
hjalpmedelsverksamhet.” Nagon annan forklarar: "Att inte bara tanka i1 form
av kompensation for funktionsbortfall enligt normalutvecklingen utan aven
kunna se till personliga och individuella mal fér hur personen vill leva, bo,
umgas, arbeta, ha sin fritid och sina relationer till andra”.

Att det finns "ratt” tank ar naturligtvis betydelsefullt oavsett funktionshin-
der. Intervjupersonernas erfarenheter liksom aven bl a Renblad (2003) tyder
dock pa att omgivningen ar extra viktig for personer med utvecklingsstor-
ning. Renblad skriver: ”For persons with intellectual disabilities who are

in need of special support the beliefs, values and norms of community care
staffs are of great importance” (s. 70).

En forklaring till omgivningens stora betydelse ligger 1 sjalva funktionshin-
dret som bland annat innebéar att personer med utvecklingsstorning inte har
samma formaga som andra till abstrakt tankande. En foljd av detta blir att
det beroende pa grad av begavningsnedséttning ar mer eller mindre svart
att forestalla sig att nagot kan vara annorlunda &n vad man upplever att

det ar. De flesta personer med utvecklingsstérning ar beroende av manniskor
1 omgivningen. Det ar viktigt att personer i omgivningen ar lyhérda och
uppméarksamma pa hur brukarna agerar, vad de gor och dven inte gor, och
utifran det definierar och formulerar behov av hjalpmedel, analyserar hur
prototyper vid hjalpmedelsutveckling fungerar och vad som behdver dndras,
stodjer och uppmuntrar anviandning, staller krav pa begavningsstodjande
hjalpmedel, och sa vidare.

Det innebéar saledes att personer med utvecklingsstorning, for att kunna
utova inflytande 6ver hjalpmedelsutvecklingen, maste ges forutsattningar att
prova och anvinda hjalpmedel eftersom det ar genom konkret hantering

som manga sa att sdga bast funderar kring for- och nackdelar. Det ar
betydligt svarare for dem att satta sig ner och resonera kring ett hypotetiskt
hjalpmedel. Detta innebar dock aven att det maste finnas manniskor 1
omgivningen som har det ratta tanket. Det blir saledes 1 manga fall ett sorts
inflytande via ombud, vilket 1 sig inte ar sarskilt ovanligt. Sa utévas ju oftast
till exempel politiskt inflytande 1 demokratier.



Samtidigt uttrycker och definierar naturligtvis personer med utvecklings-
storning till exempel problem och krav utifran ett visst satt att tdnka.

Ett tank som de liksom alla andra utvecklar tillsammans med den omgiv-
ning de lever 1. Om det ar sa som bade forskning och mer osystematiskt
insamlade erfarenheter visar, att det 1 manga miljoer dar personer med
utvecklingsstorning lever saknas ett hjalpmedelstank, sa finns det ju ingen
anledning att tro att personerna med utvecklingsstérning skulle skilja sig
fran omgivningen i detta hédnseende. Aven personer med utvecklingsstérning
bor genom erfarenheter och nagon form av utbildning ges forutsattningar

att utveckla ett hjalpmedelstank, for att pa sa vis fa stérre majligheter att
paverka hjalpmedelsutvecklingen bade pa ett allméant plan och vad géller den
egna anvandningen.

Medlemmar 1 Riksklippans styrelse svarar ocksa med emfas pa fragan om de
tycker att det ar viktigt att personer med utvecklingsstorning sjalva kanner
till vilka hjalpmedel som finns. "Ja! For att fa sina behov tillgodosedda”.

De tror dock att det inte ar sa manga som kéanner till vilka hjalpmedel

som finns. Ett forslag fran deras sida ar att man sammanstéaller en lattlast
bok om begavningsstodjande hjalpmedel. Faktum ar att det finns lattlast
skriftligt material om begavningsstodjande hjalpmedel, &ven om det har
nagra ar pa nacken. Riksforbundet FUB gav ar 1999 ut en lattlast broschyr
om begavningsstodjande hjalpmedel (Riksférbundet FUB, 1999).

yy : : Detta visar samtidigt pa ytterligare en svarig-
Man kanske inte alltid het som begavningsnedsattningen kan med-

har den forméga att soka fora, som ar viktig att ta hansyn till vid

utformningen av information till malgruppen,

iInformation som man ga namligen en svarighet att séka information.

Vid all produktion av informationsmaterial av
d ﬂd ra 9 ru pper har, ] olika typer ar fragan om hur man nar ut,

eller hur man marknadsfor det, naturligtvis

av central betydelse. Om malgruppen ar per-
soner med utvecklingsstorning kravs extra eftertanke. En av de intervjuade
beskriver problematiken: "Man kanske inte alltid har den férmaga att soka
information som manga andra grupper har. En del har ju svart att tanka
sig att nagot kan vara annorlunda och darfér soker man inte efter informa-
tion. Sedan kan man ha svart att l1asa och skriva och svart att forsta hur
informationssystem ar uppbyggda. Alltsa hur soker jag, vem tar jag kontakt
med, hur kan jag hitta information?”

Manga personer med lindrig och en del med mattlig utvecklingsstérning
skulle dock sdkerligen ha nytta av en mer allméan information om begav-
ningsstodjande hjalpmedel. Formerna for en sadan information bor dock vara
sa konkreta som mgjligt. Allra bast ar att informationen utgar fran faktiska
hjalpmedel som man far se och prova. Fragan ar dock hur manga sadana
tillfallen som skapats dar personer med utvecklingsstorning kan fa en mer
allmén information om vilka begavningsstodjande hjalpmedel som finns, vad
det kan innebéara att anvianda sadana hjalpmedel, vilken ratt de har att
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krava hjalpmedel, osv. Sjalv kanner jag bara till tva sadana forsok av mer
rikstackande karaktar. Det ena tillfallet var under de forskningsdagar for
personer med utvecklingsstorning som Riksférbundet FUB anordnade ar
1999, da en programpunkt handlade om just begavningsstddjande hjalpme-
del. Det fanns da olika hjalpmedel pa plats som man kunde prova (Paulin,
1999a, b).

Det andra tillfallet var pa en konferens anordnad av Riksklippans styrelse
hosten 2003, da en formiddag dgnades at demonstrationer av och diskus-
sioner kring begavningsstodjande hjalpmedel. Nagra mer regelratta utbild-
ningar riktade till personer med utvecklingsstorning kanner jag inte till.
Begavningsstddjande hjalpmedel ar inte heller nagot man med automatik
agnar sig at 1 skolan, snarare ar det flera som papekar att det 1 allt for

stor utstrackning saknas hjalpmedelstank och anvandning av begavnings-
stodjande hjalpmedel i1 skolan och till exempel menar att: “det vore bra om
personer med kognitiva funktionshinder fick utbildning om kompensation
och hjalpmedel redan fran start 1 hem och skola”, som uttrycktes i ett
enkétsvar. Aven Lindstrand (2003) drar i sin avhandling den slutsatsen att
det inte finns nagot naturligt tank kring hjalpmedel i skolan. Hon skriver
vidare angaende anviandningen i skolan: "The unique characteristics of ICT -
the communication and inclusion possibilities - are often forgotten”

(s. 73).

Andra exempel pa information om begavningsstodjande hjalpmedel som per-
soner med utvecklingsstorning har magjlighet att forsta, ar en lagenhet med
hjalpmedel som byggts upp av resurscentret Klara Mera 1 Stockholms léans
landsting, samt de bildparmar om tillgdngliga begavningsstodjande hjalpme-
del som landstinget 1 Vasternorrland utvecklat och som finns ute i1 verksam-
heten (Holknekt, 2000). Bada dessa initiativ har tillkommit framfor allt for
att ge underlag for personligt val av hjalpmedel, men de kan ju aven tjana
som exempel pa information som ger ett mer allmént underlag, som visar
pa tanket. Pa Klara Mera har man &aven tagit fram en bildbaserad broschyr
1 samarbete med Stockholmssektionen av Klippan. I broschyren finns en
forenklad karta 6ver hur man hittar till dem och en bildbaserad information
om vad Klara Mera ar for nagot, sa att alla besokare, om de &ar intresserade,
kan vara lite forberedda.

Aven under testperioden d& nya hjalpmedel utvecklas visar erfarenheterna
att omgivningens tank ar betydelsefullt. Manniskor i omgivningen ar dels
betydelsefulla som observatorer av hur hjalpmedlet anvands, vad som inte
fungerar, vad som skulle behova dndras och liknande. Detta eftersom funk-
tionshindret ofta innebar att man har svarigheter med att just analysera,
tanka kring hypotetiska forandringar som skulle forbattra och verbalisera
sadana idéer. Man visar hur nagot fungerar just genom att anvanda eller
inte anvanda det. Som en av de intervjuade sdger: "Man kan inte begéra att
de sjalva ska kunna ge sa mycket kommentarer, utan det géaller att vara med
och se hur de 1 praktiken anvander hjalpmedlet, det ar valdigt viktigt.”
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Omgivningens intresse och installning ar ocksa betydelsefull nar det géller

att uppmuntra och stédja anvandningen av ett hjalpmedel och se till att

det fungerar under en testperiod. Erfarenheter liksom forskningsresultat

(Lindstrand 2003) visar att det ar 1 de fall da personer i omgivningen

varit intresserade och trott pa hjalpmedlet som det kommit till anvandning
och inneburit positiva konse-
kvenser for personen, vilket

11Det dr i de fall da personer | allts tyder pa att det finns ett
omgivningen varit intresserade samband mellan anvandningen

och omgivningens installning.

och trott pa hjalpmedlet som det  Enforklaring till detta och

en aspekt som man inte far

kommit till anvandning och glomma bort i det har sam-
: : " manhanget ar, som en av de
inneburit positiva konsekvenser interviuade papekade, den risk-

fér persone Nn77 tagning det innebar att borja
anvanda ett nytt hjalpmedel:

“Att ga 6ver fran att vara beroende av nagon annan till att anvanda ett
hjalpmedel, det ar ju en risk man tar. Man ger sig ut pa okdnda vatten.”

Utprovning av existerande hjalpmedel och utveckling av nya

Det finns flera beréringspunkter mellan anvandningen av existerande kog-
nitiva hjalpmedel och utvecklingen av nya vad galler férutsattningar for
medverkan och inflytande for personer med utvecklingsstorning. Eftersom
tanket kring hjalpmedel ar betydelsefullt ar allt som kan stédja utvecklingen
av ett sadant hjalpmedelstank vardefullt. En av de intervjuade tar i detta
sammanhang upp betydelsen av brukarnas anvandning av hjalpmedel, och
menar att det bland annat ar just genom att anvianda dem som de har

stora mojligheter att paverka hjalpmedelsutvecklingen pa ett allméant plan:
"Man kan siga att de som anvander hjalpmedel har inflytande. De som har
kommit igang och anvander dem visar ju indirekt hur bra det ar. De bidrar
till att andra far tillgang till samma hjalpmedel sa de ar otroligt viktiga
som padrivare genom sin egen anvandning. Ju fler som kommer igang, desto
storre blir efterfragan. Andra som ser nagon anvanda ett visst hjalpmedel
kan sédga: ’En sadan dar som Lasse har skulle jag ocksa vilja ha.” Om
personalen ser att det funkar sa kan det bli nagot av det.”

Eftersom omgivningens betydelse ar sa stor ar det aven flera av de inter-
vjuade som betonar att sjalva utvecklingsarbetet ocksa bor inbegripa utveck-
ling av riktlinjer for hur man kan fa hjalpmedelsanviandningen att fungera

1 vardagen. Man skulle kanske kunna uttrycka det som att det behtévs en
sorts kravspecifikation som giller omgivningen. Flera personer tar ocksa
upp det faktum att sjalva prylen endast utgor en liten del av det kognitiva
stodet. Som nagon uttryckte det: "Support, stod, kunskap och utbildning ar
en valdigt stor bit. Satsar man enbart pa produkter och inte pa detta kan

man nastan lika garna lata bli, eftersom produkten bara ar en liten del 1
det hela.”
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Nar man utvecklar tillvigagangssatt och metoder for att 6ka brukarinflytan-
det inom existerande hjalpmedelsverksamhet innebéar det ndrmare kontakter
mellan brukarna, deras ombud och personalen inom hjalpmedelsverksamhe-
ten. Detta kan 1 sin tur pa sikt bland annat innebéra att brukarnas behov
framtrader allt tydligare och mer nyanserat om dessa gruppers kunskaper
tillvaratas. Tillvagagangssatt vid utprovning av existerande hjalpmedel och
test av nya ar delvis beroende av samma faktorer och har darfér ocksa vissa
likheter. I detta arbete ligger dock betoningen pa forutsattningarna att cka
brukarnas medverkan och inflytande vid utveckling av nya hjalpmedel.

Brukarnas inflytande 6ver vilka hjalpmedelsbehov som
definieras och vilka hjalpmedel som utvecklas

Det verkar rada en ganska stor samstdmmighet om att brukarna bade kan
och bor fa storre inflytande 6ver vilka hjalpmedelsbehov som definieras.
Det rader ocksa en ganska stor samstammighet om att gingse metoder for
att fa fram en behovsbild, som enkéter och intervjuer, inte ger personer
med utvecklingsstorning nagot reellt inflytande savida de inte utformas
annorlunda &n for andra malgrupper, vilket jag aterkommer till.

De kognitiva hjalpmedel som framstéalls idag for malgruppen utgar inte

fran nagon systematiskt sammanstalld allmén behovsbild. Vid mitten av
90-talet tog HI initiativ till att sammanstalla FoU-program for utveckling
av hjalpmedel inom olika omraden varav ett gidllde begavningshjalpmedel
(HI, 1995). Sedan dess har dock ingen mer generell sammanstéllning gjorts.
Saval nationellt som internationellt verkar det finnas fa studier eller sam-
manstallningar 6ver behov sa som personer med utvecklingsstérning sjalva
formulerar dem. Sa skriver till exempel Granlund mfl (2000): ”Det finns
ytterst lite forskning dokumenterad 1 vilken personer med utvecklingsstor-
ning fatt identifiera vilka problem de upplever i1 vardagslivet” (s. 12). Idag
verkar utvecklingen i basta fall utga fran en kombination av en behovsbild
definierad av omgivningen och vad som ar tekniskt och marknadsméassigt
mojligt for att fa till stand en produktion. Eller som en av de intervjuade
svarar pa fragan om hur hjalpmedelsbehov definieras idag: “Jag tror det sker
valdigt lokalt och spontant”.

Som jag redan namnt ligger det delvis 1 sjalva funktionshindret att det ar
svart att verbalt formulera behov av nagot som ligger utanfor den egna
upplevelsens horisont. En av de intervjuade sager: "Jag tror inte ens man
kommer pa tanken att det skulle vara mgjligt. Det fordrar ju ocksa en
sarskild milj6 som ger de impulserna.”

I det fall brukarnas inflytande sker pa detta vis via ombud, till exempel
anhoriga eller arbetsterapeuter, visar flera av de intervjuades erfarenheter
pa betydelsen av att utveckla langsiktiga natverk eller kommunikationska-
naler mellan teknikmiljo och ombud eller sprakror. Langsiktigheten ligger
dels 1 kontakten mellan teknikmilj6 och sprakror, dels 1 sprakrorens eller
ombudens kontakt med personer med utvecklingsstérning och deras livs-
miljoer.
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Vad galler kontakten mellan teknikmiljé och sprakror sa visar erfarenhe-
terna att det kravs tid for att utveckla ett fruktbart samarbete. En av de
intervjuade som representerar en teknikmiljo formulerar det pa féljande satt:
“Langsiktigheten ar att sprakroren maste lara sig att formulera fragor sa att
vi kan ta dem till oss, och vi maste lara oss att lyssna. Det ar en process som
gar fran bada hallen. Det ar valdigt viktigt med mdojligheten att bygga upp
den kommunikationskanalen.”

Erfarenheterna tyder pa att det dven ar viktigt att sprakroren eller ombuden
har en langsiktigt utvecklad kontakt med personerna med utvecklingsstor-
ning och deras livsmiljoer. En anledning ar funktionshindrets betydelse for
uttrycksformagan. Om man har svarigheter eller inte alls kan formulera

och uttrycka sig verbalt kravs det att omgivningen kan tolka de andra
uttryckssatten, vilket ofta forutsatter att man kéanner varandra. Nagra av de
intervjuade tar aven upp betydelsen av att man har fértroende fér varandra.
Hjalpmedelsbehoven ska "komma fran deras behov, drommar och aversioner.
Det kraver att de har fortroende for de manniskor som finns runt omkring
dem. Det kraver att man finns nira personen en lang tid. Antingen far
hjalpmedelsutvecklaren gora det sjalv eller sa far man forlita sig pa att
personerna i omgivningen ar tillrackligt lyhérda”.

Vid resurscentret Trollreda som bland annat arbetar med hjalpmedelsut-
veckling samarbetar man sedan ett flertal ar med en referensgrupp med
personer med utvecklingsstorning. Referensgruppen har regelbundna moten.
Dessa moten ar dock inte utformade som de flesta av oss forestéller sig
referensgruppsmoten. Istallet for att samlas runt ett bord och diskutera
utifran en dagordning, provar man att gora olika saker och diskuterar
utifran dessa konkreta erfarenheter om behovet av stod. Sa har man till
exempel haft méten hemma hos var och en och lagat mat och provat olika
bildrecept.

Denna typ av medverkan via ombud stéller som tidigare namnts stora krav
pa omgivningens kunskaper och installning, dvs pa tanket. Sa menar till
exempel en av de intervjuade att det géller att vara lyhord. Manga ganger far
hon reda pa viktiga saker i bisatser”. Lyhordhet innebar ocksa att man som
nagon uttryckte det &ven maste vara “observant pa ickehandlingar”. Han
exemplifierar med anvandning av telefonen: "Om telefonriakningen aldrig
visar nagra lokalsamtalsavgifter, beror det da pa att personen inte kdnner
nagon, inte vill ringa, eller inte kan hantera telefonen?” En annan av de
intervjuade tar ocksa upp betydelsen av att omgivningen inte medvetet eller
omedvetet censurerar 6nskningar fran personer med utvecklingsstérning for
fa dem att passa gallande forutsattningar, som till exempel personalschemat
(se aven Svensk, 2001). Renblad (2003) har 1 sina studier visat att da man
diskuterar med personal s& menar de att de stoder och uppmuntrar sjalv-
standighet och inflytande for personerna med utvecklingsstérning, vilket
Renblad dock menar inte alltid ar lika uppenbart for brukarna sjalva.
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Detta satt att definiera behov ger ju ingen allmén eller mer generell bild av
malgruppens behov. I den utstrackning sprakrorens asikter om hjalpmedels-
behoven grundar sig "enbart” pa observationer och daglig samvaro med
malgruppen, ger det ju egentligen inte heller férutsattningar for personer
med utvecklingsstorning som skulle kunna uttrycka sina behov tydligare
att gora det.

Kunskapen om hur man kan gora for att personer med utvecklingsstérning
ska fa forutsattningar att sjalva mer direkt uttrycka inom vilka omraden de
skulle vilja vara mer sjalvstandiga och vad de da skulle vilja kunna goéra
mer sjalvstandigt, kan nog sdgas vara ganska trevande. Erfarenheter av
bildstdd 1 form av pictogram vid intervjuer, tyder pa att det ger storre
forutsattningar for malgruppen att uttrycka sina asikter och behov. Inom
Mentek-projektet, 1 mitten av 90-talet, utarbetades ett intervjuformular med
bildstod som nu anviands pa flera stallen som underlag for att definiera
stod- och hjalpmedelsbehov hos enskilda personer. Inom det under senare

ar genomforda projektet "Utveckling av barbara handdatorer for personer
med utvecklingsstorning” utvecklades vidare ytterligare ett intervjuformu-
lar med pictogram som bildstod (Gatu, 2003). Intervjuformularet utgar fran
ICF:s komponent "Aktiviteter och delaktighet” och dess livsomraden. Som
komplement till det bildstodda intervjuformuléret finns dven ett formular
som riktar sig till anhoriga eller personal 1 omgivningen. Inget av dessa
intervjuformular ar ursprungligen utvecklade for att ge en generell uppfatt-
ning om malgruppens hjalpmedelsbehov. Det finns dock inget som hindrar
att de skulle kunna anvandas pa en storre, systematiskt sammansatt grupp
for att pa sa vis ge en mer allmén bild av stod- och hjalpmedelsbehovet
atminstone hos personer med mattlig och lindrig utvecklingsstérning, grun-
dad mer direkt pa deras egna asikter. Huruvida det sedan ar énskvéart och
om resultatets varde motsvarar den insats som kravs, 4r en annan fraga.

Ytterligare ett satt att soka fa en allméan bild av hjalpmedelsbehov och
darigenom forsoka styra hjalpmedelsutvecklingen i en viss riktning, ar att
gora en mer teoretiskt baserad analys. Den skulle da goras utifran idéer
om framtida teknik och framtida liv, dvs ett framtidsscenario, som analyse-
ras med avseende pa teknikens mdjligheter att goéra personer med utveck-
lingsstorning mer delaktiga utifran perspektiven manskliga rattigheter och
demokrati. Jag har dock 1 dagens lage svart att forestialla mig att personer
med utvecklingsstorning sjdlva direkt skulle kunna delta 1 nagon storre
utstriackning 1 ett sadant analysarbete, som skulle kunna utformas till
exempel som en workshop dar deltagarna representerar olika kompetenser.

Som namndes tidigare finns flera samband 79Bruka rgruppen borde
mellan inflytandet 6ver den egna, per- . .
sonliga anvindningen av hjalpmedel och ha m OJ | 19 het att uppsdka

inflytandet 6ver hjalpmedelsutvecklingen. S ro£
Ju battre forutsattningar personer med hJ d | p med elstorg for att

utvecklingsstérning och deras anhériga far prova p a hJa | pmede|
att sjalva valja hjalpmedel, desto bredare ,
av olika slag??
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kunskapsbas om behovsbilden far aktorerna inom hjalpmedelsutvecklingen.
Det ar manga som ocksa lyfter fram betydelsen av mer konkreta former

for informationsspridning, for att personer med utvecklingsstorning ska

fa magjlighet att ta till sig information om vilka hjalpmedel som

finns. "Brukargruppen borde ha mdjlighet att uppsoka "hjalpmedelstorg’

for att prova pa hjalpmedel av olika slag. Detta skulle kunna vara

som permanenta utstillningar eller ambulerande visningar som &r

oppna for alla hugade spekulanter”, ar ett forslag som fors fram.

Ett Aannu mer konkret satt att fa en direkt uppfattning om hjalpmedelsbeho-
ven och som kan komplettera bildstodda intervjuer eller vice versa, ar att
som resurscentret Klara Mera bygga upp en lagenhet med olika begavnings-
stodjande hjalpmedel. Erfarenheterna av detta tyder pa att manga personer
med utvecklingsstorning “behéver se ratt mycket hjalpmedel 1 sin ratta miljo,
for att de ska kunna fa nagon idé om vad de sjalva skulle vilja ha. De

maste sedan aven fa magjlighet att prova dem”. Erfarenheterna visar da ocksa
att det hander inte alltfor sallan att personerna med utvecklingsstorning
sjalva ser nagot som de skulle vilja ha, som personalen inte hade tankt pa.
For att verkligen ge forutsattningar for inflytande ar det vidare viktigt att
personerna far mojlighet att komma flera ganger till lagenheten och prova
olika hjalpmedel. Efter varje besok far personen minnesanteckningar med
bildstod om vilka hjalpmedel de tittat pa och vad de kan vara bra till.

Flera av de som intervjuats eller besvarat enkéten betonar att det maste

fa ta tid att formulera hjalpmedelsbehov och att brukarna behover langre
provtider, om de ska fa nagot reellt inflytande. Den langre tidsatgangen
beror dels pa att sjalva funktionshindret alltsa gor att férskrivaren inte, som
personer med andra funktionshinder, kan "sitta och resonera och bolla idéer
och tankar om hur en bostadsanpassning skulle kunna se ut, och beréatta
om att de har mgjligheterna finns, hur tror du att det skulle paverka dig?”
Funktionshindrets komplexitet gor det dessutom svarare for forskrivaren att
utifran enbart en teoretisk kunskap om funktionshindret och information
om personens onskemal, som till exempel en bildstédd intervju kan ge, bilda
sig en exakt uppfattning om vilka hjalpmedel som skulle vara bra. Aven for-
skrivaren behover erfarenheterna fran det konkreta provandet for att kunna
anpassa hjalpmedelssituationen sa bra
som mgjligt for den enskilda personen.

11Det ar ofta som

personerna Sjé|\/a, En av de intervjuade tar upp ett lik-
artat problem 1 samband med foérskriv-

nar de far Prova hJa | pmed |et, ning av hjalpmedel som hon menar

hittar andra anvandnings-

ar speciellt for denna malgrupp: "Ett
problem ar att som forskrivare av

omraden an dem hjalpmedel maste man manga ganger
: .. o beskriva valdigt tydligt vad personen
som jag tankt pa?? ska anvinda hjilpmedlet till och vilken

nytta det kan ha. Det kan vara sa
med personer med utvecklingsstérning
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att man inte riktigt vet vad de klarar av bara de far ett hjalpmedel eller
kommer pa alla anvandningsomraden. Det ar ofta som personerna sjilva,
nar de far prova hjalpmedlet, hittar andra anvandningsomraden &n dem som
jag tankt pa.”

Ett annat problem i1 samband med forskrivning som en enkéatsvarare tar
upp, ar kopplat till det jag namnde tidigare om hjalpmedel som utvecklande
eller enbart kompenserande: "Alltfor ofta betraktas hjalpmedel som en kom-
pensation for en fardig formaga och inte som en mdjlighet att utveckla
formagan. Det ar viktigt att det inte kravs "korkort’ for att man ska fa borja
“6vningskora”, dvs en person ska inte behéva visa medveten kommunikation
for att fa kommunikationshjalpmedel, inte kunna kora elrullstol for att fa
en elrulle, inte vara las- och skrivkunnig for att fa 1as- och skrivhjalpmedel
etc.”

Brukarinflytande och utveckling av konkreta hjalpmedel - “den
tekniska prylen ar bara en liten, liten komponent i det hela”

Aven i detta led av utvecklingsprocessen tyder erfarenheterna pa att brukar-
inflytande utévas bast via ombud, 1 den bemérkelsen att det ar sdllan som
tekniker och personer med utvecklingsstorning har direktkontakt. Ocksa
nar det géller designprocessen tyder erfarenheterna saledes pa att det sna-
rare ar viktigt att utveckla langsiktiga natverk mellan teknikmilj6 och
ombud eller sprakror, som i sin tur har langvarigt uppbyggda kontakter
med personer med utvecklingsstorning och deras livsmiljéer. Det ar dock
sjalvklart ytterst betydelsefullt att teknikern har kunskap om funktions-
nedséattningen, att hon eller han har traffat personer med utvecklingsstor-
ning och har erfarenheter av deras livsmiljoer. En av de intervjuade har
erfarenhet av att samarbeta med en tekniker som tidigare arbetat tio ar

pa en gruppbostad for personer med utvecklingsstérning. Hon menar att
det underlattar. "Hon forstar vad vi pratar om, hon ser funktionen som

det viktigaste, inte tekniken, men ser &nda vad som ar tekniskt magjligt.”
Betydelsen av teknikers egna erfarenheter ar ju dock beroende av deras
roll 1 utvecklingsarbetet. ’Om det finns personer runt omkring som har den
kunskapen och erfarenheten och som har paverkansmdojligheter, ar det inte
viktigare for den malgruppen an for andra, det allra viktigaste ar att det
finns ett genuint intresse och en lyhordhet”.

En allmén modell som foresprakas utifran de erfarenheter jag tagit del

av, ar att man vid utveckling av enskilda hjalpmedel med detta natverk

som bas bildar utvecklingsteam. I dessa utvecklingsteam ska vidare saval
beteendevetenskaplig (i vilket jag inbegriper arbetsterapi och logopedi) som
teknisk kompetens och FUB vara representerat. Beroende pa hur manga och
vilka miljéer som ingar i utvecklingsarbetet, har sedan nagon eller nagra
fran utvecklingsteamet huvudansvaret for kontakten med dessa miljéer.
Erfarenheter tyder pa att de som har huvudansvaret for kontakten med

de miljoer dar hjalpmedlet testas, vare sig de jobbar dar normalt eller ej,
verkligen far tid avsatt for detta utvecklingsarbete. En av de intervjuade
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berattar att de hade ett projekt dir man menade att dessa fragor var sa
intressanta och viktiga att de skulle kunna inga i det vanliga arbetet. Det
fick dock till foljd att personalen aldrig fick nagon mgjlighet att satta sig
in 1 fragorna. "Varje gang vi hade ett projektmote var det nastan som att
borja fran borjan.”

Sjalvklart ar det viktigt att det 1 sddana utvecklingsteam: ”ar ett bra klimat
med 6ppna diskussioner, att man kénner en trygghet och visar respekt for
varandra”, som en av de intervjuade uttrycker det. En anledning till att jag
lyfter fram detta ar att erfarenheterna visar att det inte alltid ar sjalvklart
att det utvecklas en sddan kommunikation mellan tekniker, beteendevetare
och "lekméan” som FUB-representanter ofta ar 1 detta sammanhang. Sa
menar till exempel en av de intervjuade att det ar viktigt att teknikerna
“forstar att den tekniska prylen bara ar en liten, liten komponent 1 det hela.
De ser det nog kanske som néstan hela grejen.”

Forutom att FUB-representanter ar viktiga for att de tillfor ett anhorig- och
ytterligare brukarperspektiv, samt har huvudansvaret fér kontakten mot
sjalva FUB-organisationen, tog en av de intervjuade upp betydelsen av att
ha med ”lekman” i ett utvecklingsteam. Lekmé&nnen gor att man, som hon
uttrycker det, "haller sig pa mattan”, dvs att man inte blir férblindad av alla
tekniska mojligheter. Aven i ett senare skede da det galler att fa landstingen
att godkédnna hjalpmedlet som ett hjalpmedel ar det en fordel att FUB varit
med under utvecklingen da organisationen kan agera som patryckargrupp
pa ett annat satt An tjansteméan och foretagsrepresentanter.

Som jag redan tidigare nadmnt innebar begavningsnedsattningen att manga
med utvecklingsstorning bast utévar inflytande genom att visa hur de
anvander ett hjalpmedel. Man har svart att fora hypotetiska resonemang
om hur ett hjalpmedel skulle kunna anvéandas i olika situationer, forestalla
sig vad som inte kommer att fungera, stialla krav pa olika funktioner som
behover utvecklas, att sammanfatta och analysera for- och nackdelar efter
en langre tids egen anvindning, att svara generellt for andra med detta
funktionshinder och liknande. Kombinerat med betydelsen av omgivningens
stod och tanket, som jag tidigare namnt, far detta vissa konsekvenser for
utvecklingsforfarandet.

For det forsta far det betydelse for hur lang tid utvecklingsarbetet tar.
Det tar langre tid. "Responsen om hur ett hjalpmedel fungerar kan vara
snabb och tydlig for andra grupper. Man har nagonting och de kan gora sig
en forestallning om vad som inte kommer att fungera 1 en viss situation.
Personer med utvecklingsstérning kan inte gora sa, de maste ha upplevt
alla de situationer hjalpmedlet ar tankt att anvandas 1. Det innebér 1 sin
tur att det tar langre tid att upptéacka svagheterna hos hjalpmedlen”, som
en av de intervjuade uttrycker det. Detta innebéar 1 sin tur naturligtvis att
utvecklingsarbetet blir kostsammare. Behovet av langre tid 4r nagot

som sjalvklart borde fa paverka projekttiden. Det finns dock en

ganska djupt rotad tradition att projekt loper pa tre ar, vilket alltsa
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manga ganger bedoms vara for kort for denna malgrupp. Detta far
som konsekvens “att brukarnas inflytande far sta tillbaka, ofta pa
bekostnad av teknikutvecklingen”, som en av de intervjuade papekar.

Behovet av konkretion kombinerat med betydelsen av omgivningens stod

for att utvecklade eller “fardiga” hjalpmedel som finns pa marknaden verkli-
gen ska komma att anvindas, innebar vidare att testningen maste

ske 1 naturliga miljéer for att malgruppen ska ges forutsattningar att
medverka 1 hjalpmedelsutvecklingen. Forst da kan utvecklarna fa en uppfatt-
ning om de olika faktorer som bor

styra utformningen av hjalpmedlet.

Sa visar till exempel flera erfaren- 77Personer med utvecklin gs-
heter fran olika utvecklingsprojekt A A 2

att om hjalpmedlet inte fungerar StOrﬂlI ng maSte ha Y pplth alll £
som det ska, s ligger man bara de situationer hjalpmedlet ar
undan det och slutar anvanda det, .. .. vy
istallet for att tala om detta och tankt att anvandas i

vilja fa det lagat”. Detta visar pa

behovet av att det dels pa sjalva pry-

len finns en enkel hjalpfunktion, dels finns enkla instruktioner om hur man
gor, vart man vander sig och liknande om hjalpmedlet inte fungerar, och att
detta ingar som en del i sjalva hjalpmedlet. Pa Trollreda resurscenter har
man arbetat fram ett forslag pa avtal mellan kontaktperson (personal eller
anhorig), anvandare och forskrivare. I avtalet star bland annat vilka uppgif-
ter kontaktpersonen ansvarar for och vart man vander sig da hjalpmedlet
gar sonder (Danung & Aberg, 2001). Deras erfarenheter ar att ett sadant
avtal bor inga 1 sjalva hjalpmedlet, och kopplas direkt till varje enskilt
hjalpmedel.

Bland annat beroende pa svarigheterna med att sammanfatta erfarenheter
fran en langre tidsperiod, maste den eller de personer 1 utvecklingsteamet
som har kontakten med brukarna ha mer och tatare kontakt med dem

och deras miljoer. Kontakter som innebar saval samtal och intervjuer med
brukaren och kontaktpersonen, som observationer av anviandningen. Liksom
nar det géller att urskilja behov av hjalpmedel, betonas betydelsen av att
utvecklaren ar lyhord och har god kunskap om sjalva funktionshindret dven
1 detta sammanhang eftersom sjalva begavningsnedsattningen alltsa gor det
svart for brukaren att sjalv formulera vad som behéver anpassas och andras
med hjalpmedlet.

Erfarenheter fran bland annat Mentek-projektet tyder vidare pa att forut-
sattningarna att ta till vara brukarnas erfarenheter i vissa sammanhang
kan forbattras om de kontinuerligt vid varje anvandning av hjalpmedlet
fyller 1 en enkel utvarderingsblankett. Det kan gora det lattare att samtala
kring och sammanfatta en langre tidsperiod, dels darfér att man varit aktiv
under sjalva provningen genom att fylla 1 en blankett, dels for att man

da har nagot konkret att diskutera utifran. Inom Mentek-projektet forde
personalen kontinuerlig dagbok 6ver anvandningen.

19



De nya IT-baserade hjalpmedlen, med deras mdjligheter att folja anvand-
ningen av olika funktioner genom loggning, ger i detta sammanhang intres-
santa mojligheter som komplement till observation och andra satt att regist-
rera anvandning. Det aktualiserar dock samtidigt etiska fragestallningar
vad géaller personlig integritet och kontroll.

Eftersom personer med utvecklingsstérning framfor allt utévar inflytande
genom sitt eget provande, ar det ocksa den egna personliga asikten som
uttrycks. Sa menar en av de intervjuade: "Om tva rullstolsanvandare far
kommentera en rullstol, sa kan de fa med mangas asikter. Personer med
utvecklingsstérning uttrycker ju daremot 1 sitt anvindande sin egen asikt”.
Detta forhallande borde egentligen innebéra att det finns behov av att fler
personer ar med och anvander och provar under utvecklingsprocessen for
att 6ka brukarnas inflytande. En av de inter-
vjuade papekar detta forhallande: ”De bru-
17De brukare som ar kare som 4r med och gér proven, de far ju

d h gé paverka. De far néastan en orimligt stor bety-
mea ocn gor proven delse. Eftersom det inom varje projekt inte

far nastan en orimli gt deltar sarskilt manga sa slar ju deras asikter
och reaktioner igenom valdigt hart. Ju fler
stor betydelse 17 som far prova, desto storre mdjligheter far de

att paverka”.

Omgivningens installning och kunskaper bor ocksa paverka beslutet om
hur manga brukare som ska delta under en utvecklingsperiod. Erfarenheter
tyder pa att det kan vara klokt att rdakna med att nagra inte far tillrackligt
stod av omgivningen for att komma igang med en provanvandning, vilket
naturligtvis gor att man inte heller far nagot underlag for vidareutveckling
och anpassning av hjalpmedlet. Behovet av att fler personer provar och
utvarderar innebar dven att utvecklingskostnaderna blir hogre.

Den del av hjalpmedlet som sjalva prylen utgor, maste vid testanvandning
fungera som den ar tankt att fungera. “Attrapper kan till och med vara
kontraindicerande”, som en av de intervjuade uttrycker det. "Jamfort med
andra designprocesser maste man ha kommit langre, ha nagot som ar
relativt riktigt, innan malgruppen mer direkt kan paverka.” Samtidigt visar
erfarenheter att det bor finnas en flexibilitet som mdjliggér snabba forand-
ringar om man upptacker att nagot inte fyller den tankta funktionen eller
att nagon ny funktion behover laggas till, for att uppratthalla en kontinuitet
och tillit till anvAndningen.

Som jag namnt flera ganger innebar funktionshindret att det framfor allt ar
genom att visa hur man anvander hjalpmedlet i vardagen, som brukaren kan
uttrycka asikter och paverka utvecklingen. Vidare ar det sa att d&ven om det
naturligtvis finns kunskap om begavningsnedsattningens konsekvenser for
hur man forstar, sa ar den teoretiska kunskapen inte alltid tillracklig nar
det galler konstruktion av enskilda, konkreta hjalpmedel. Som exempel kan
namnas utvecklingen av ett ekonomistod som bland annat inneholl ett stod
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for att avgora vad man kan handla for de pengar man har tillgangliga

for till exempel vardagskonsumtionen (IT 1 praktiken, 99/0475). En fraga ar
da vilken kategoriseringsgrund man ska utga fran for att ordna olika varor
1 grupper, sa att man vet vilken grupp man ska “ga till”. Det visade sig

1 detta fall att det som verkade mest begripligt var att utga fran var
nagonstans personerna brukade férvara respektive vara, dvs man har

en "kylskapsgrupp” och liknande. En

annan fraga ar hur man bast askadlig- 77Genom att visa hur man
gor hur mycket pengar man har om .. . :
man inte forstar mingder represente- anvander hjalpmedlet i
rade rped siffror, osV. DeE ar som en ' Va rdagen kan brukaren
av de intervjuade sager: "Det som skil-

jer den har utvecklingsprocessen fran utt ryc ka asikter och
andra ar val arbetet med att analysera . .

fram vilket eller vilka moment som paverka utvecklin gen 7

innebar problem. Det ar lattare med

rorelsehinder, da ser man direkt vad det ar, och har man en horselnedséatt-
ning gor man en horselkurva och kan se vad som behéver kompenseras.

Nar det géller begavningshjalpmedel maste man bryta ner en aktivitet

1 sma moment och forsoka spara vari svarigheten ligger. Har man bara
hittat det momentet ar det nastan klart hur man sedan gar vidare for att
kompensera”. Dessa tva faktorer, sjalva funktionshindrets konsekvenser och
var otillrackliga kunskap om begavningsnedsattningen, gor att det finns
behov av att prova manga olika varianter. Aven detta ar dock nagot som bade
forlanger och fordyrar ett utvecklingsarbete, vilket da ofta innebar att man
inte har mojlighet att prova sa manga varianter som skulle vara énskvart for
att ge forutsattningar for brukarna att paverka utvecklingen.

En annan mer etisk aspekt pa detta att vara med och prova prototyper ar
huruvida de som provar far behalla prototypen nar den utvecklats sa att
den fungerar. Detta ar naturligtvis en etisk fraga som ar aktuell oavsett
funktionshinder. Sjalva begavningsnedsattningen kan dock géra det svarare
att forsta ett eventuellt avtal som kanske ingicks for ett ar sedan eller mer,
med inneborden att prototypen vid projekttidens slut ska aterlamnas.

Mot bakgrund av att det alltsa inte ar sjalvklart att det i omgivningen
finns ett tdnk som stodjer sjalvstandighet och autonomi (bl a Renblad, 2003;
Svensk, 2001), menar en av de intervjuade att det ocksa ar viktigt och
behovs: "Att man verkligen tydligt visar att det har ar deras grej, som kan
gora att de klarar sig battre. Det 4r inte nagon ny uppgift som personalen
har gett dem, som de ska gora for att personalen vill”.
Begavningsnedséattningen ar en faktor som paverkar hur personer med
utvecklingsstorning forstar information. Generellt sett behover informatio-
nen vara konkret, viket 1 princip ar vad begavningshjalpmedel gor - omfor-
mar information sa att den blir konkret och sorterar bort onédig informa-
tion. En typ av information 1 sammanhanget hjalpmedel, ar information om
hur man ska gora for att anvianda hjalpmedlet. "For andra grupper gar

det sidkert att forklara, man kan ge instruktioner och man kan forklara
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teoretiskt”, som en av de intervjuade sager. For personer med utvecklings-

storning ar dock ofta sadan information for abstrakt, de maste basera

larandet pa att prova, vilket ju ocksa far foljder for utformningen: "Darfor
ar detta med enkelhet och konsekvens sa

. y y oerhort viktigt”.
77|nstruktioner for att lara
En forskning som i detta sammanhang ar

S| g anvan d a ett hJ d | pm ed el intressant handlar om implicit och explicit
bor minimeras, till forman larande. Implicit larande ar ett larande

. : som sker utan att vi egentligen foljer nagon
for provande 1 egen takt 77 pedvetet utvecklad strategi, det ér sidant
vi lar oss mer omedvetet. Explicit larande
ar daremot ett larande som sker medvetet
och efter medvetna strategier, till exempel foljer instruktioner. Under senare
ar finns en del forskning som snarare &n att studera hur kognitiva processer
skiljer sig at mellan personer med och utan utvecklingsstérning, istallet
forsoker identifiera likheter. Resultaten tyder pa att det finns ett starkt sam-
band mellan intelligens och explicit larande, men endast ett svagt eller inget
alls med implicit larande (Mayberry et al, 1995; McGeorge et al, 1997; Vicari
et al, 2000; Atwell et al, 2003). Atwell mfl jamforde till exempel explicit och
implicit larande mellan en grupp personer med lindrig utvecklingsstorning
och en grupp utan utvecklingsstorning. Forsokspersonerna fick till uppgift
att lara sig sekvenser av geometriska figurer. Halften fick lara sig vad
forfattarna kallar for grammatiska sekvenser, vilket innebar att figurerna
var ordnade efter ett visst system, efter en fyrkant kom alltid en cirkel, till
exempel. Den andra halften fick helt slumpmaéssigt ordnade sekvenser. Efter
det att forsokspersonerna lart sig upprepa sekvenserna efter att ha sett dem,
foljde ett test pa hur manga sekvenser de kidnde igen, dvs de visades aterigen
sekvenser och skulle avgora om sekvenserna varit med vid det forra tillfallet.
Antalet ratt bedomdes som ett uttryck for explicit larande. Som tecken pa
implicit larande bedomdes antalet sekvenser de valde ut som i och for sig
var fel men som var ordnade efter samma system som de grammatiska
sekvenserna. Resultaten visar att personerna med utvecklingsstérning och
de utan inte skiljde sig namnvart at vad galler det implicita larandet. Bada
grupperna verkade alltsa ha lart sig systemet enligt vilket sekvenserna var
ordnade lika bra, utan att de var direkt medvetna om det. Personerna med
utvecklingsstorning verkade daremot ha ett simre explicit larande, da de
kom ihag farre ratta sekvenser. Detta skulle kunna tyda pa att betydelsen
av instruktioner for att lara sig anvanda ett hjalpmedel bor minimeras, till
forman for eget provande 1 egen takt kombinerat med en enkel utformning.

Som jag ndmnde tidigare finns det manga likheter vad galler forutsattning-
arna att 6ka brukarnas inflytande 1 sjalva utvecklingen av nya hjalpmedel
och anvindningen av existerande hjalpmedel. Sa visar de erfarenheter jag
tagit del av att provtiden ofta ar for kort for att personer med utvecklings-
storning ska kunna uttrycka sina behov, om de har anviandning av hjalpmed-
let, om de behover stod och uppmuntran fran omgivningen, mer kontinuerlig
kontakt med arbetsterapeut/forskrivare under introduktionsperioden och lik-
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nande. I likhet med det utvecklingsteam som foresprakas vid utvecklingen
av hjalpmedel, tar flera personer upp betydelsen av att skapa forum for
kontakter mellan brukare och hjalpmedelsverksamheten. Ett forslag ar att
skapa brukarrad for begavningsstodjande hjalpmedel knutna till landsting-
ens hjalpmedelsverksamhet. Det skulle innebéra att hjalpmedelskonsulenter
och hjalpmedelstekniker hade "nagra att bolla idéer med, sa att diskussionen
inte bara fors inom gruppen konsulenter och hjalpmedelstekniker”, som en
av de intervjuade sdger. Han fortsatter och menar att det ar en brist

att det inte finns "nagot forum att framfora erfarenheter om sadant som
skulle behova forandras pa hjalpmedel. Nar man anvander ett hjalpmedel
dagligen kommer man pa saker som man inte kommer pa annars.” Enka-
terna visar att en motsvarighet till brukarrad redan finns inom atminstone
ett landsting. Sa skriver en enkéatsvarare: “Jag deltar 1 sortimentgruppen
for kognitiva hjalpmedel med representanter for hjalpmedelscentralen, FUB,
kommun och landsting”. Det framkommer dock inte om det som beskrivs
ovan fungerar.

Jag har tidigare namnt att utveckling av begavningsstodjande hjalpmedel
handlar om mycket mer an bara utveckling av en teknisk pryl. Jag vill
avsluta det har avsnittet med ett citat fran en av de intervjuade som

belyser detta: "Forutom teoretisk kunskap om begavningsnedsattningen
maste utvecklare ocksa ha kunskaper om faktorer i miljon. Personer med
utvecklingsstérning ar ju ofta sa beroende av personal, det maste man veta,
att det finns stor risk att de inte far lara sig i sin egen takt, att sjalvstandig-
het inte alltid uppmuntras och sadant. Det ar en otroligt komplex situation
att komma in 1. Det ar sa mycket som ska klaffa for att det ska bli nagot”.

IT-baserade samhallstjanster och ‘vanliga’ produkter

Samtidigt som den nya teknologin ger forutsattningar att utveckla manga
bra begavningsstodjande insatser, sa gar den allmédnna utvecklingen mot
att allt fler funktioner satts in 1 allt mindre prylar, att personlig service
ersatts av teknologisk osv. Dessa forandringar innebar att det blir svarare
for personer med utvecklingsstorning att ta del av det allménna tjanste- och
produktutbudet.

Ar da konceptet "Design for all” en fruktbar ledstjarna for arbetet med att
oka tillgangligheten 1 samhallet for personer med utvecklingsstérning? Flera
av dem jag pratat med uttrycker en tveksamhet till idén om kravet pa en
design som passar alla. En menar: "Det kan lata bra pa det principiella
planet att man ska gora ratt fran borjan, men det kommer aldrig att bli

sa. Hela resonemanget 'Design for all’ ar lite farligt”. En annan vag som
foreslas ar att forbattra forutsattningarna for att anpassa befintliga system
och varor. Ett forslag ar att verka for en lagstiftning som innebar att man
inte far utforma system som forsvarar anpassningar.

Ytterligare ett satt som en av de intervjuade foreslar ar att lagga upp ett

stort projekt dar man provar en méangd olika IT-system utifran fragestall-
ningarna. "Hur ska personer med utvecklingsstérning kunna anvanda och
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bli delaktiga i alla de funktionaliteter som I'T-varlden erbjuder? Hur ska vi
kunna utvardera det som utvecklas? For att pa sa vis fa kunskaper sa

att vi kan stéalla krav pa de anpassningar for nyutveckling som behovs.” Han
menar vidare 1 det sammanhanget att det ar viktigt att vi som inte har

en utvecklingsstorning inte censurerar, eller lagger in egna asikter om

vilka funktioner som ar anviandbara: "Men da ska vi akta oss for att titta

pa personer med utvecklingsstorning som speciella méanniskor. /.../ Istallet
maste vi titta pa det med perspektivet att &ven personer med utvecklings-
storning maste vara delaktiga i1 det som hander i samhallet.”

Forskning for att 6ka brukarinflytande

Avslutningsvis nagra ord om forskning. Vad géaller behov av forskning verkar
det enligt de personer jag samtalat med snarare finnas ett behov av tkad
kunskap inom det beteendevetenskapliga omradet, &n inom det tekniska. Ett
sadant forskningsbehov knyter an till empowermentbegreppet. S& menar en
av de intervjuade att all forskning kring inflytande ar viktig, och da framfor
allt for "grupper som inte alltid a4r sa starka och valtaliga sjalva. Det behover
komma fokus pa sadan forskning och hogre status”.

19Kan anvandni ng av ett Ytterligare ett omrade som lyfts fram ar

konsekvensstudier, dvs studier som visar pa

tids hJ 3l pMm edel| utveckla effekterna av en fungerande hjalpmedelsan-

- . : vandning och som ger en "djupare forstaelse
sjalva tidsuppfattningen??? 4y vad det éir som ér bra. Ett speciellt
omrade 1 det sammanhanget, som en av de
intervjuade lyfter fram, ar studier rérande
sambandet mellan hjalpmedelsanvandning och larande. Kan till exempel
anvandning av ett tidshjalpmedel utveckla sjalva tidsuppfattningen? Erfa-
renheter fran Mentek-projektet tyder pa att det atminstone kan fa personer
att formulera reflektioner och tankar kring tid som de tidigare inte gjorde.

Ett naraliggande omrade ar vad enkatsvararen kallar for “en typ av omvand
produktutveckling”. Med det menar hon studier som belyser hur manga som
anvander olika typer av hjalpmedel, hur anvindningen fungerar och mojliga
orsaker till att det fungerar som det gor for den enskilde anvandaren.

Flera pekar pa behovet av 6kad kunskap om sjalva begavningsnedsattning-
ens konsekvenser for tankande och hur man lar sig: "Forskning som ger
inblick 1 hur de loser problem, som visar hur de tanker och lar sig nar

de far sitta och klura och l6sa sjalva. Man skulle kunna se att de har
mycket mer mojligheter att utnyttja 4&n man tror. Jag tror att man behover
visa att de kan mycket mer, att de tanker systematiskt, bara det att de

har mindre resurser”. "Att komma fram till nadgon grundkunskap om begav-
ningsnedsattningen skulle pa sikt gora att man hamnar mer ratt nar det
galler kravbilden. Det ar kanske det allra basta sattet for den har gruppen
att paverka”.
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Annat som lyfts fram som viktigt, som ocksa ar kopplat till sjalva begav-
ningsnedsattningen, ar forskning kring kommunikation. ”All forskning som
ror kommunikation. Hur gar man till vaga for att personer med utvecklings-
storning ska kunna uttrycka sina drommar och énskningar? Det blir sa
valdigt mycket lattare om man kan vara séker pa att det har kommer fran
personen sjalv. Alla som ar med i processen far ett helt annat engagemang
om de kanner att det har kommer fran personen sjalv, fran kallan.”
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Battre tillsammans ar ett trearigt projekt som drivs av
Hjalpmedelsinstitutet och finansieras av Allméanna arvs-
fonden. Projektet syftar till att anviandare med funk-
tionsnedsattning ska fa ett starkare inflytande inom
IT-omradet. Malet ar att forbattra forutsattningarna for
anvandarnas medverkan 1 utveckling, utvardering och upp-
handling och finna former for hur anvandarnas synpunkter
och 6nskemal kan tydliggoras och tas till vara.

For mer information, se www.hi.se/tilisammans.

Hjalpmedelsinstitutet (HI) ar ett nationellt kunskapscentrum
inom omradet hjalpmedel och tillganglighet fé6r manniskor
med funktionsnedsattning.

Vi arbetar for full delaktighet och jamlikhet genom att medverka
till bra hjalpmedel, en effektiv hjalpmedelsverksamhet och ett
tillgangligt samhalle.

Hjalpmedelsinstitutets verksamhet omfattar:
e provning och upphandling av hjalpmedel

e forskning och utveckling

e utredningsverksamhet

e utbildning och kompetensutveckling

e insatser inom tillganglighetsomradet

e internationell verksamhet

e information

Hjalpmedelsinstitutets huvudman ar staten, Landstingsférbundet
och Svenska Kommunférbundet.

Box 510, 162 15 Vallingby
Tfn 08-620 17 00
Fax 08-739 21 52
Texttfn 08-759 66 30
E-post registrator@hi.se
Hjalpmedelsinstitutet Webbplats www.hi.se Best nr 04335




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /SyntheticBoldness 1.00
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName (http://www.color.org)
  /PDFXTrapped /Unknown

  /Description <<
    /ENU (Use these settings to create PDF documents with higher image resolution for high quality pre-press printing. The PDF documents can be opened with Acrobat and Reader 5.0 and later. These settings require font embedding.)
    /JPN <FEFF3053306e8a2d5b9a306f30019ad889e350cf5ea6753b50cf3092542b308030d730ea30d730ec30b9537052377528306e00200050004400460020658766f830924f5c62103059308b3068304d306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103057305f00200050004400460020658766f8306f0020004100630072006f0062006100740020304a30883073002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d30678868793a3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /FRA <>
    /DEU <>
    /PTB <>
    /DAN <>
    /NLD <>
    /ESP <>
    /SUO <>
    /ITA <>
    /NOR <>
    /SVE <>
    /KOR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe7f6e521b5efa76840020005000440046002065876863ff0c5c065305542b66f49ad8768456fe50cf52068fa87387ff0c4ee575284e8e9ad88d2891cf76845370524d6253537030028be5002000500044004600206587686353ef4ee54f7f752800200020004100630072006f00620061007400204e0e002000520065006100640065007200200035002e00300020548c66f49ad87248672c62535f0030028fd94e9b8bbe7f6e89816c425d4c51655b574f533002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d5b9a5efa7acb76840020005000440046002065874ef65305542b8f039ad876845f7150cf89e367905ea6ff0c9069752865bc9ad854c18cea76845370524d521753703002005000440046002065874ef653ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000520065006100640065007200200035002e0030002053ca66f465b07248672c4f86958b555f300290194e9b8a2d5b9a89816c425d4c51655b57578b3002>
  >>
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [595.000 842.000]
>> setpagedevice


